Crianças e adolescentes autistas nos Centros de Atenção Psicossocial de Santos: dando voz aos familiares by Forte, Simone Camargo Dias
 UNIVERSIDADE FEDERAL DE SÃO PAULO 
campus BAIXADA SANTISTA 
 
 
 
 
SIMONE CAMARGO DIAS FORTE 
 
 
 
 
 
 
 
 
CRIANÇAS E ADOLESCENTES AUTISTAS NOS CENTROS DE ATENÇÃO 
PSICOSSOCIAL DE SANTOS: dando voz aos familiares 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
SANTOS - SP 
2019 
  
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
  
 
 
 
 
 
 
 
 
CRIANÇAS E ADOLESCENTES AUTISTAS NOS CENTROS DE ATENÇÃO 
PSICOSSOCIAL DE SANTOS: dando voz aos familiares 
 
 
 
 
 
Trabalho de Conclusão de Curso desenvolvido como 
exigência para a Conclusão do Curso de Terapia 
Ocupacional, na Universidade Federal de São Paulo, 
campus Baixada Santista.  
 
 
 
Orientadora: Profa. Dra. Luciana Togni de Lima e Silva Surjus 
 
 
 
 
 
SANTOS - SP 
2019 
 DEDICATÓRIA 
 
 Dedico este trabalho, feito com muito afeto, dedicação e comprometimento, 
aos meus dois filhos, Marcelo (10 anos) e Milena (9 anos), que sem saberem foram 
a minha maior força e alegria no decorrer desses 4 anos de graduação em período 
integral. 
 Por muitos momentos, nesse período, fiquei ausente, não pude priorizar suas 
atividades e a paciência, devido a tantas atribuições e preocupações, por vezes 
sumia. No entanto, fomos contornando as situações, nos moldando a cada semestre 
que vinha pela frente e conseguimos, sim, concluir este ciclo que se encerra mais 
unidos e orgulhosos uns dos outros com as conquistas alcançadas. 
Cada momento de apreensão, cada desafio proposto, o cansaço, a culpa e a 
incerteza de saber se eu estava no caminho correto, se havia feito a escolha certa, 
iam todos por água abaixo no instante que eu olhava seus rostinhos e via ali que 
estava tudo bem. Estava fazendo tudo isso por mim, mas também por eles. Tudo 
ficava tão mínimo diante da certeza de saber que os tinha ao meu lado. Um abraço, 
um sorriso ou um beijo me fortalecia de tal maneira que a minha garra aumentava. 
Tenho certeza que deixei muitas marcas e exemplos de perseverança, 
responsabilidade e de não duvidarmos da nossa capacidade, além, claro, e talvez o 
mais importante, pude passar aos dois os aprendizados e valores de um curso tão 
humano quanto é o da Terapia Ocupacional, empatia, respeito e estarmos sensíveis 
ao outro. 
Obrigada! Vocês são os maiores amores da minha vida! 
      
  
 AGRADECIMENTOS 
 
Eu agradeço pelos incentivos, motivações, cuidado e palavras de carinho...  
… primeiramente, ao meu pai, Dias, maior responsável pela minha iniciativa 
em cursar a segunda graduação, cheio de cuidado e preocupação comigo, sempre 
presente e dando suportes para que eu pudesse concluir o curso. 
... a minha mãe, Mônica, pelo amor imensurável, presente em todo momento 
que eu solicitei e por ser meu exemplo de determinação e alegria. 
… ao meu marido, Ricardo, esteve sempre ao meu lado e me ajudava a 
minimizar problemas que eu engrandecia, por seu amor e cuidado com a nossa 
família.  
… aos meus “tios”, Milton e Melisa, durante uma semana em São Sebastião 
me ensinaram o poder da tela mental - fiquei “telando” todos aqueles dias. 
… a minha sogra, Samira, pelo carinho e ajuda com o Marcelo e a Milena.  
… a minha avó, Cida, sempre orgulhosa de mim. 
… ao meu primo, Danilo, sempre interessado nos meus aprendizados. 
… e aos meus amigos, da vida e da graduação, sempre motivando, ajudando 
e sentindo orgulho de mim. 
… a minha professora e orientadora, Luciana Surjus, tão querida, generosa e 
sábia, esteve comigo do primeiro dia ao último da graduação. 
… a minha professora, Andrea Jurdi, responsável pelo meu contato com um 
CAPSij, pelos ensinamentos e pela honra de tê-la em minha banca. 
… a Nádia, secretária do curso de Terapia Ocupacional, com seu cuidadoso 
atendimento e palavras de incentivo no meu primeiro contato com a universidade. 
Muito obrigada! 
 
  
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
“Eu antes tinha querido ser os outros para conhecer o que não era eu. 
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(LISPECTOR, 1979, p. 20 apud CAMPOS, 2009, p. 49) 
 RESUMO 
 
O intuito do presente estudo foi compreender como familiares percebem as 
ofertas de cuidado às crianças e adolescentes autistas nos Centros de Atenção 
Psicossocial infantojuvenis (CAPSij) da cidade de Santos, bem como caracterizar o 
público atendido nesses serviços e compreender a expectativa dos familiares acerca 
dos resultados das práticas de cuidado no autismo. Para levantamento dos dados 
foram utilizados dois instrumentos distintos, um questionário para a caracterização 
das crianças e adolescentes autistas em acompanhamento nos CAPSij e um roteiro 
de entrevista para a investigação acerca das percepções e expectativas dos 
familiares sobre as ofertas de cuidado. Foram entrevistadas 4 famílias, sendo 1 
família de criança que frequenta há pouco tempo o serviço (entre 6 meses e 1 ano), 
2 famílias de crianças que frequenta há muito tempo o serviço (mais de 1 ano e 
meio) e 1 família de adolescente que frequenta há muito tempo o serviço (mais de 1 
ano e meio). Como resultado da caracterização do público, a ausência de padrões e 
instrumentos de registros nos serviços possibilitou um levantamento parcial do que 
era esperado, sendo somente levantado o quantitativo de crianças e adolescentes 
autistas num dos três serviços do município, o qual revelou um número pequeno de 
autistas atendidos nesse serviço, com prevalência para crianças e adolescentes do 
sexo masculino e adolescentes com idade entre 12 a 15 anos, além de revelar que 
alguns estão por longos períodos em acompanhamento no serviço. Quanto às 
percepções, identificamos satisfação das famílias quanto à oferta de cuidados. O 
atendimento interdisciplinar é valorizado, bem como a abertura de espaços de 
convívio entre crianças e adolescentes e entre as famílias, embora tenha aparecido 
desejo de atendimento exclusivo para autista. Também são realizados atendimentos 
externos e favorecimento na participação em festas comemorativas, modalidades 
aceitas com bastante entusiasmo pelas famílias, sempre prezando pelo respeito às 
habilidades, interesses e tolerância de permanência de cada um no ambiente ou na 
atividade, o que favorece a sustentação das relações. Os termos técnicos Técnico 
de Referência e Projeto Terapêutico Singular ou Individual (PTS/PTI) não pareceram 
familiares aos entrevistados, no entanto, foi exaltada a disponibilidade dos 
profissionais em serem acessados, o que favorece o fortalecimento de vínculo. O 
terapeuta ocupacional apareceu com destaque nas falas como importante 
 profissional para conquistas de autonomia e maior independência das crianças e 
adolescente, como também para seus familiares. A frequência no serviço tem sido 
majoritariamente de uma vez na semana, privilegiando atendimentos grupais com 
crianças e adolescentes da mesma faixa etária, podendo ser remanejados o número 
de atendimentos conforme a necessidade. Os técnicos de referência são tidos como 
os profissionais que auxiliam as famílias em situações de crises, devido sua 
proximidade com as crianças ou adolescentes e as famílias. Todas as famílias 
relataram o uso de medicação por seus filhos ou neto e que recebem todas as 
informações sobre a função de cada uma receitada, além de afirmarem que a 
reavaliação é feita constantemente. O envolvimento das famílias foi considerado 
muito importante para o desenvolvimento do tratamento, bem como a existência de 
espaços para escuta de suas percepções e anseios. Com relação ao recebimento 
de benefícios, todas as famílias afirmaram receber o benefício de prestação 
continuada e dizem que, apesar de considerarem um valor baixo, auxilia na 
continuidade do tratamento e acesso aos serviços. Familiares que participam de 
grupos de família expressaram que estes encontros são bastante proveitosos e onde 
acontecem momentos para desabafos e trocas de experiências, podendo acontecer 
atendimentos individuais em momentos pontuais, porém, não sendo essa percepção 
a de todos os entrevistados, uma vez que alguns acreditam que não cabe aos 
CAPSij o atendimento aos familiares. Como principal cuidador foi prevalente a figura 
feminina, entretanto, apareceu um pai, situação geradora de questionamentos 
quanto ao papel da figura masculina no cuidado. A sobrecarga na rotina dos 
cuidados, bem como o acúmulo de funções e preocupações, afeta profundamente a 
saúde física e mental dos cuidadores. A grande dificuldade encontrada pelas 
famílias é com a inclusão escolar, havendo necessidade de expansão da interação 
dos CAPSij com as escolas. As famílias reconhecem melhoras na circulação por 
ambientes, interação social, mudança positiva na percepção sobre seu filho ou neto, 
nos comportamentos considerados agressivos e na adesão e frequência no 
tratamento frente às atividades propostas. A presença de pessoa com deficiência na 
equipe, e em lugar de liderança, gera identificação e expectativas positivas nas 
famílias. Como questões a ser melhores exploradas pelos CAPSij, a pesquisa 
apontou para a ampliação de espaços ou momentos que proporcionem a interação 
de crianças e adolescentes autistas com os não autistas; estarem mais bem 
preparados para receber a crescente demanda de crianças pequenas autistas; 
 melhorarem o conhecimento, entendimento e diálogo com as famílias à respeito dos 
direitos e benefícios sociais; agenciarem e apoiarem de maneira mais efetiva a 
inserção escolar; desenvolverem espaços formais para o cuidado de pais novos que 
chegam ao serviço, uma vez que estão em momento de muitas dúvidas e 
desamparo; ampliação de espaços para trocas de experiências entre os familiares; 
estimularem a socialização das famílias fora do serviço e a participação nas políticas 
públicas; e realizarem atividades voltadas para adolescentes, pois a maioria é 
voltada para crianças. Quanto às expectativas, embora o ideal inicial de tratamento 
não seja alcançado, as famílias têm melhor aceitação da criança ou adolescente 
com suas características e conseguem vislumbrar projetos de futuro com mais 
esperança. Como contribuição, os dados e informações levantados nessa pesquisa, 
considerando suas relevâncias, podem ser levados ao conhecimento de gestores e 
equipe técnica para possibilitar estímulo a adaptações, alterações e até mesmo 
novos modos de fazer, como também valorizar o que está sendo resolutivo. 
Palavras-chave: saúde mental; criança; adolescente; família; autismo. 
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1 INTRODUÇÃO 
Autismo: definições e concepções  
O autismo pode ser considerado 
um quadro de etiologia ainda indefinida, que geralmente se instala nos três 
primeiros anos de vida e é caracterizado pelo comprometimento de 
interação social e da comunicação e por padrões restritos e repetitivos de 
comportamentos, interesses e atividades (Lima et al. 2014, p. 716). 
 
Os sinais e sintomas, segundo o Manual Diagnóstico e Estatístico de 
Transtornos Mentais (DSM-IV), devem aparecer antes dos três anos de idade, 
podendo ser observados ainda no primeiro ano de vida, e deve acarretar em 
prejuízo qualitativo e invasivo nas supracitadas áreas do desenvolvimento (SANINI 
et. al, 2010; VIEIRA; FERNANDES, 2013), o que também é descrito no Eixo de 
Transtornos Mentais e de Comportamento da Classificação Internacional de 
Doenças (CID-10) (VIEIRA; FERNANDES, 2013). 
Também nomeado de Transtorno do Espectro Autista (TEA), terminologia que 
tomaremos neste estudo para nomear o que se apresenta como categoria 
diagnóstica, pode ainda ser definido como uma síndrome comportamental cuja 
etiologia desconhecida pode ser multicausal, advinda de fatores genéticos, 
neurológicos e sociais, comprometendo o desenvolvimento motor e 
psiconeurológico, apresentando dificuldades e prejuízos na comunicação verbal e 
não verbal, na interação social, no número reduzido de interesses e atividades, 
movimentos estereotipados, padrão de inteligência variável e temperamento instável 
(PINTO et al., 2016). 
Usaremos neste estudo os termos crianças e adolescentes autistas 
considerando as contribuições do movimento da neurodiversidade, que considera 
autismo uma condição, não uma patologia. Dessa forma, os cuidados em saúde 
devem ser garantidos respeitando as peculiaridades e necessidades de cada um. 
O dia a dia dos pais/cuidadores de crianças e adolescentes autistas é 
permeado por enfrentamentos diante das dificuldades relacionadas à linguagem e à 
comunicação verbal e não verbal, caracterizadas pelo repertório repetitivo e 
estereotipado; à ecolalia, repetição de sons emitidos por outros; isolamento social; e 
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aos comportamentos característicos como agitação, gritos, agressividade ou 
autolesão, os quais ocasionam a falta de circulação dessas pessoas (SILVA et al., 
2017), inclusive afetando a frequência no serviço de atendimento. Esse isolamento 
traz prejuízos nas relações escolares, as quais somente serão possíveis de 
acontecer mediante um olhar compreensivo, mediado quanto ao conhecimento e 
entendimento sobre o TEA, e um novo modo de comportamento da comunidade 
escolar perante as situações a serem vividas dentro da escola (SILVA et al., 2017), 
junto com os outros alunos, com os profissionais e as famílias que compreendem 
esse círculo de convivência. 
No entanto, é observado que estas crianças e adolescentes estabelecem 
vínculo afetivo com pessoas do seu convívio diário, desenvolvem um 
comportamento de apego, preferindo não manter contato com as demais (SILVA et 
al., 2017).  
A partir disso são formadas conexões afetivas e sentimento de segurança e 
proteção pelas crianças e adolescentes autistas (SILVA et al., 2017), promovendo 
“uma ligação emocional e orientação para o desenvolvimento social, afetivo e 
cognitivo saudável” (SILVA et al., 2017, p. 3468). 
O TEA se apresenta de diversas maneiras entre os autistas, raramente são 
apresentados sintomas idênticos, considerando os diferentes fenótipos, níveis de 
severidade dos sintomas e comorbidades associadas. Sabe-se que 70% dessa 
população apresenta pelo menos uma comorbidade, sendo a epilepsia a mais 
recorrente, entre outros diagnósticos, ressaltando que quanto maior a gravidade da 
deficiência intelectual associada, maior o comprometimento no desenvolvimento da 
linguagem, estereotipias e automutilação (PORTOLESE et al., 2017). 
Os dados epidemiológicos para prevalência de TEA no Brasil, segundo o 
estudo de Portolese et al. (2017), ainda não são representativos, havendo apenas 
uma estimativa subestimada de 2,7 por 1000, indicada por um estudo piloto 
concluído e publicado em 2011, e o estabelecimento de uma taxa de 1% de 
possíveis casos de TEA em uma amostra de 1.715 estudantes de 6 a 16 anos do 
ensino fundamental da rede pública dos municípios de Goiânia, Fortaleza, Belo 
Horizonte e Manaus, apontada por outro estudo publicado em 2015, segundo o qual 
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mais se aproxima dos dados internacionais. Entretanto, estudos epidemiológicos já 
têm mostrado que: 
(1) a distribuição de TEA por gênero se dá na ordem de uma menina para 
cada quatro meninos, (2) de 45 a 60% das pessoas com TEA apresentam 
deficiência intelectual em algum nível, (3) a reincidência entre irmãos não 
gêmeos encontra-se entre 3% e 19%, para irmãos gêmeos dizigóticos entre 
10 e 30%, e entre gêmeos monozigóticos entre 50 e 95% (PORTOLESE et 
al., 2017, p. 81). 
 
O alto número de prevalência do autismo, segundo Pinto et al. (2016), 
estimado mundialmente e no Brasil em torno de 70  e 27,2 casos, respectivamente, 
para cada 10.000 habitantes, possivelmente está associado às “alterações nos 
critérios de diagnósticos, maior conhecimento dos pais e sociedade acerca da 
ocorrência e manifestações clínicas e o desenvolvimento de serviços especializados 
em TEA” (PINTO  et al., 2016, p. 2). 
Dois fatores, segundo Rios et al. (2015), contribuíram para a chamada 
“epidemia de autismo”, ou seja, o enorme aumento do número de casos, e, 
consequentemente, maior visibilidade ao tema autismo. O primeiro se refere à 
maneira pela qual psiquiatras começaram a descrever e classificar os 
comportamentos e características frequentemente já apresentados pela população, 
e o segundo, ao modo de funcionar a rede de cuidados a essa população, dessa 
forma, “não foi a epidemia que fez o autismo visível, mas a visibilidade do autismo 
que fez a epidemia” (EYAL, 2010 apud RIOS et al., 2015, p. 326). 
 Além do crescente número de pesquisas neurocientíficas e do 
desenvolvimento de políticas públicas, a discussão sobre o autismo está presente 
nos veículos de mídia impressa, digital – blogs e redes sociais – e audiovisual, 
sendo abordada de forma fictícia - personagens de livros, filmes ou seriados - como 
não fictícia – notícias e matérias jornalísticas - fazendo repercutir e disseminar o seu 
conhecimento, a luta por direitos e a constituição de políticas públicas (RIOS et al., 
2015). 
Neste levantamento, as matérias que tiveram maior aumento foram as que 
tinham o autismo como tema central. Essas foram divididas nos campos da ciência, 
estando as pesquisas científicas voltadas ao funcionamento do cérebro dos autistas, 
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ao diagnóstico precoce e tratamento, às possíveis causas genéticas ou ambientais e 
perspectiva de cura; e da saúde, com matérias mais informativas quanto à descrição 
das características do autismo, locais para tratamento e apoio para familiares e 
abordagens de tratamento, além de, em menor quantidade, matérias relacionadas 
ao direito, arte e entretenimento, educação, política e outros (RIOS et al., 2015). 
Também foi observada a ocorrência dos relatos pessoais de autista de familiares, 
sendo as mães as responsáveis pelas citações em quase metade dos relatos (RIOS 
et al., 2015). 
Embora haja muita pesquisa nos campos do neurodesenvolvimento e da 
genética, a etiologia do autismo ainda é desconhecida, o que o torna bastante 
controverso, além de ser difícil afirmar que tenha uma causa orgânica única, uma 
vez que suas manifestações são diversas e complexas, diferentes de um autista 
para outro, dificultando a generalização de suas características (RIOS et al., 2015). 
“(...) biografias e experiências de pais e de pessoas acometidas por essa condição 
colocam-se sempre em tensão com uma definição mais ampla a respeito do que 
seja o autismo” (RIOS et al., 2015, p. 326). 
Muitas e importantes discussões acontecem em todo o mundo sobre o 
autismo, uma vez que “(...) familiares, profissionais, acadêmicos, gestores, os 
próprios autistas e outros ativistas (...)” (OLIVEIRA et al., 2017, p. 708) possuem 
grande diversidade de posicionamentos quanto sua etiologia, descrição, 
metodologias de tratamento eficazes, forma de organização de políticas de cuidado 
e garantia de direitos (OLIVEIRA et al., 2017). 
O conhecimento e entendimento sobre o TEA, suas características e 
implicações por parte dos pais/cuidadores é essencial para o melhor 
desenvolvimento da criança ou adolescente autista e colabora para maior 
independência, sentimento de valorização e cuidado com a saúde emocional desses 
indivíduos, resultando na melhora da vida cotidiana dos envolvidos (SILVA et al., 
2017). 
Marques e Dixe (2011, p. 66) apontam que, sendo uma alteração do 
neurodesenvolvimento que envolve “limitações nas relações sociais, na 
comunicação verbal e não verbal e na variedade dos interesses e comportamentos”, 
acabam por também se configurar “fonte de preocupações para os pais e um grande 
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estressor para toda a família”. A saúde mental dos pais participantes é considerada 
relevante num dos estudos, indicando associar-se à compreensão que estes têm 
sobre o autismo, entendendo que é para toda a vida e que passarão constantemente 
por momentos estressantes e desafiadores, dessa forma, encaram essa realidade 
como uma missão e se fortalecem através de ressignificações da própria vida, 
atribuições cotidianas e resiliência, e acreditam que isso é alcançado através de 
experiências construídas no dia a dia, além de, conscientemente ou não, serem eles 
próprios os mediadores de seu sucesso (MARQUES; DIXE, 2011). 
 
O autismo como questão para a Rede de Atenção Psicossocial  
Com os movimentos de luta antimanicomial e a Reforma Psiquiátrica, marco 
importante na mudança do olhar sobre o cuidar das pessoas com transtornos 
mentais (MUYLAERT et al., 2015), um novo modo de pensar o cuidado na saúde 
mental foi formulado e está, até os dias atuais, em constante negociação e 
implementação em todo o território nacional, pois, “toda Política, no Estado 
Democrático de Direito, é fruto de um processo histórico e de construção para a 
superação de vácuos ou regulamentações para garantir e proteger os direitos 
humanos fundamentais” (AMSTALDEN et al., 2016, p. 33). O foco deixa de ser o 
tratamento da doença, seus sintomas e a busca pela cura (MUYLAERT et al., 2015), 
substituindo o modelo manicomial, institucionalizado e higienista (TEIXEIRA; JUCÁ, 
2014) para pensar na relação das pessoas com o meio onde vivem, nas questões do 
seu sofrimento psíquico e na sua inclusão social (MUYLAERT et al., 2015), ou seja, 
se debruçar no entendimento do sofrimento do sujeito, o cuidado em liberdade e a 
quebra de barreiras sociais e culturais (TEIXEIRA; JUCÁ, 2014). Foi através desse 
novo olhar que caminhos foram abertos para a implementação da Política de Saúde 
Mental Infantojuvenil no Brasil (TEIXEIRA; JUCÁ, 2014). 
Anterior a esse pensamento, o cuidado da população autista ficava restrito ao 
âmbito da educação, assistência social, instituições filantrópicas, associações de 
familiares ou, quando na rede pública de saúde, em “serviços-ilha”, isolados, ou em 
ambulatórios tradicionais com uso de medicamentos (LIMA et al., 2014), acontecia 
predominantemente em instituições filantrópicas e não governamentais, 
desenvolvidas por familiares (OLIVEIRA et al., 2017). 
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A partir da década de 1980, esse cenário começa a ser modificado com o 
acontecimento, em paralelo, de dois movimentos referentes ao cuidado às pessoas 
autistas: um protagonizado por pais e familiares, que criaram estratégias próprias 
para oferecer assistência a seus filhos, bem como buscar, divulgar e trocar 
conhecimentos, inclusive com instituições estrangeiras, já que não havia recursos e 
instituições públicas destinadas a esse fim naquele momento, sendo a Associação 
dos Amigos dos Autistas de São Paulo (AMA-SP) a pioneira, em 1983, portanto, 
anterior à criação do Sistema Único de Saúde (SUS), e que se espalhou por 
diversos estados do país tornando-se “(...) um espaço de produção técnica e 
formação profissional (...)” (OLIVEIRA et al., 2017, p. 710), além de servir como 
referência para outras associações também formadas por pais e familiares de 
autistas, “como a Associação Brasileira de Autismo (ABRA), Associação Brasileira 
para Ação por Direitos das Pessoas com Autismo (ABRAÇA), Fundação Mundo 
Azul, entre outras” (OLIVEIRA et al., 2017, p. 710); o outro, embasado nos princípios 
da Reforma Psiquiátrica, foi formado por trabalhadores e gestores da Atenção 
Psicossocial e ligados à Política Pública de Saúde Mental no SUS (OLIVEIRA et al., 
2017). 
O público, predominantemente, atendido nas instituições e serviços de forma 
geral, é de crianças e adolescentes, ficando mais desamparados os jovens e adultos 
e, principalmente, as famílias, tendo na equipe multiprofissional a forma de 
atendimento, ou abordagem, mais trabalhada, ou seja, cada profissional utiliza suas 
especificidades e realiza o trabalho em conjunto para garantir a assistência integral 
ao paciente (PORTOLESE et al., 2017). No entanto, também aparece grande 
variedade de outras abordagens sendo utilizadas, o que indica a falta de critérios 
mínimos e de modelos padronizados de assistência, os quais facilitariam trocas de 
informações, elaboração de relatórios e documentos para mapeamento das 
situações e melhor planejamento nas condutas com as pessoas autistas 
(PORTOLESE et al., 2017). 
 A organização da Política Nacional de Saúde Mental se faz através dos 
princípios doutrinários do SUS - universalidade, integralidade e equidade - e suas 
diretrizes organizativas - descentralização, regionalização e hierarquização dos 
serviços e participação comunitária, os quais se articulam, complementam e formam 
a lógica de seu funcionamento, é responsável pela maior parte dos atendimentos às 
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pessoas autistas (PORTOLESE et al., 2017), com as Redes de Atenção à Saúde 
(RAS), que “(...) são arranjos organizativos de ações e serviços de saúde, de 
diferentes densidades tecnológicas que, integradas por meio de sistemas de apoio 
técnico, logístico e de gestão, buscam garantir a integralidade do cuidado” 
(MEDEIROS et al., 2016, p. 5).  
A Rede de Atenção Psicossocial (RAPS) é uma dessas redes e sua 
finalidade, segundo a Portaria Nº 3.088, de 23 de Dezembro de 20111, “Art. 1º (...) é 
a criação, ampliação e articulação de pontos de atenção à saúde para pessoas com 
sofrimento ou transtorno mental e com necessidades decorrentes do uso de crack, 
álcool e outras drogas, no âmbito do Sistema Único de Saúde (SUS)” (BRASIL, 
2011). Sua organização, articulação e efetivação de atendimentos com qualidade, a 
partir de novos saberes e práticas, devem acompanhar as demandas crescentes de 
saúde mental também de crianças e adolescentes autistas, usuárias de álcool e 
outras drogas, entre outras (AMSTALDEN et al., 2016). Os componentes da RAPS 
compreendem serviços da atenção básica em saúde, atenção psicossocial 
especializada, atenção de urgência e emergência, atenção residencial de caráter 
transitório, atenção hospitalar, estratégias de desinstitucionalização e reabilitação 
psicossocial. 
Ancorados pelo Movimento da Reforma Psiquiátrica e da promulgação da Lei 
nº 10.216/01, que “dispõe sobre a proteção e os direitos das pessoas portadoras de 
transtornos mentais e redireciona o modelo assistencial em saúde mental” (BRASIL, 
2001), os Centros de Atenção Psicossocial (CAPS) foram criados dentro da nova 
organização da rede de serviço da Atenção Psicossocial, bem como, após a III 
Conferência Nacional de Saúde Mental, ocorrida em 2001, os Centros de Atenção 
Psicossocial Infantojuvenil (CAPSi) – dispositivos voltados a oferecer atenção em 
saúde mental a crianças e adolescentes em sofrimento psíquico severo e persistente 
de maneira integral, articulando os serviços da rede intersetorial, funcionando 
territorialmente e com equipe multidisciplinar (OLIVEIRA et al., 2017). É na atenção 
psicossocial especializada/estratégica que o Centro de Atenção Psicossocial (CAPS) 
está inserido, em suas diversas modalidades (BRASIL, 2011), a saber: 
                                               
1
 Embora a Portaria 3088/2011 tenha sido revogada por consolidação à Portaria no. 03/2017, e 
alterada pela Portaria 3588/2017, reconhecemos na primeira a legitimidade dos anseios expressos 
nas Conferências Nacionais de Saúde Mental. 
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- CAPS I; 
- CAPS II; 
- CAPS III; 
- CAPS AD;  
- CAPS AD III; 
- CAPSi. 
O que os diferencia são o porte populacional de referência, a faixa etária, 
composição de equipe, problemática específica e horário de funcionamento. São 
eles os agenciadores do cuidado no território, uma vez que contam com equipe 
multiprofissional, discutem caso a caso e elaboram projetos terapêuticos singulares 
(PTS) ou projetos terapêuticos individuais (PTI) de forma coletiva, com centralidade 
no sujeito, promovendo comunicação com as diversas redes de apoio e serviços 
(AMSTALDEN et al., 2016). 
O CAPSi será denominado como CAPSij nesta pesquisa, partindo do 
pressuposto que por atender crianças e adolescentes é de relevante importância 
uma alusão nominal à essa população, principalmente devido à questão de 
sentimento de pertencimento destes últimos com o serviço. 
O CAPSij é um serviço voltado ao atendimento de crianças e adolescentes 
com transtornos mentais graves e persistentes e também aos que fazem uso de 
crack, álcool e outras drogas, é composto por equipe multidisciplinar, que atua de 
forma interdisciplinar, desenvolvendo atendimentos individuais, coletivos, no local e 
na comunidade, e que se articula com os demais serviços da rede visando o 
acompanhamento integral e longitudinal de cada caso, também é um serviço “porta 
aberta”, ou seja, acolhe a todos que chegam, sem necessidade de encaminhamento 
(BRASIL, 2011). A partir da primeira escuta, a demanda da família pode ser atendida 
no próprio serviço, encaminhada para outro equipamento pertinente ao caso ou 
orientada de forma resolutiva, durante o momento do acolhimento. Há construção 
coletiva do PTS/PTI conforme as especificidades e necessidades de cada pessoa, 
participando a equipe técnica, o usuário, a família e todos os envolvidos no 
atendimento, podendo ser modificado sempre que necessário (BRASIL, 2011; 
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MEDEIROS et al., 2016). Esse serviço é indicado para municípios ou regiões com 
população acima de setenta mil habitantes (BRASIL, 2011). 
Os CAPSij oferecem atenção diária e intensiva e são considerados os 
primeiros serviços que incluíram o autismo no campo da saúde pública no Brasil, 
(LIMA et al., 2014). Para Portolese et al. (2017, p. 83), além dos cuidados clínicos – 
personalizados e promotores de vida, utilizando dispositivos como o PTS/PTI e 
Técnico de Referência, pela composição de equipes multiprofissionais (médicos, 
psicólogos, enfermeiros, terapeutas ocupacionais, fonoaudiólogos e assistentes 
sociais), atuarem no território e trabalharem de forma intersetorial, gerenciando a 
rede ampliada de atenção e respeitarem a necessidade/demanda de cada caso - o 
CAPSij é “potencialmente bem dimensionado para atender pessoas com TEA”, o 
que se delineia mais claramente em 2001, quando aconteceu a III Conferência 
Nacional de Saúde Mental, e enfatizada a necessidade de uma política de saúde 
mental focada nas crianças e adolescentes. 
Em 2006 e 2011 respectivamente, ocorreram a promulgação da Convenção 
Internacional dos Direitos das Pessoas com Deficiência, pela Organização das 
Nações Unidas (ONU) e o “Viver sem Limites”, um plano nacional de direitos das 
pessoas com deficiência; e, em 2012, como resultado da mobilização de familiares 
na luta pelos direitos dos autistas “(...) a aprovação da Lei nº 12.764, em que os 
autistas são reconhecidos como pessoas com deficiência para todos os efeitos 
legais” (RIOS et al., 2015, p. 328). A legislação reconhece direito aos “benefícios 
financeiros, garantia à educação em escolas regulares e de ingresso no mercado de 
trabalho” (OLIVEIRA et al., 2017, p.711), além de garantir “condição de acesso a 
atendimentos em serviços de saúde especializados (...)” (p. 711).  
A Lei nº 12.764/12, que institui a Política Nacional de Proteção dos Direitos da 
Pessoa com Transtorno do Espectro Autista, também conhecida como Lei Berenice 
Piana – uma mãe ativista - é regulamentada pelo decreto 8.368/2014, que propõe 
“(...) a qualificação e o fortalecimento da rede de atenção psicossocial e da rede de 
cuidados de saúde da pessoa com deficiência no atendimento das pessoas com o 
transtorno do espectro autista” (RIOS; CAMARGO JÚNIOR, 2019, P. 1112), embora 
tenha tido participação de associações de pais durante sua formulação, aprovação 
da sua regulamentação e considerada uma vitória do ativismo político de familiares 
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de autistas, ela também mostrou a enorme controvérsia existente entre pais ativistas 
que defendem o atendimento especializado em serviços exclusivos para autistas e a 
proposta de cuidado da rede de saúde mental, situação geradora de polêmica que 
“(...) antecede à lei e não se resolve com ela” (RIOS; CAMARGO JÚNIOR, 2019, p. 
1112). 
Mais uma vez a discussão sobre a forma de tratamento é levantada, se pelas 
premissas do SUS, utilizando o dispositivo CAPSij, ou sob a ótica das entidades 
filantrópicas conveniadas ou associações de familiares (OLIVEIRA et al., 2017). 
Pois, anos antes, foi neste contexto e na tentativa de aproximação entre a saúde 
mental e reabilitação que a Coordenação Nacional de Saúde Mental convocou, em 
2008 e 2011, Grupos de Trabalho sobre Atenção ao Autismo no SUS, formados por 
diferentes atores da sociedade, com objetivo de “(...) ampliação do acesso e a 
qualificação da atenção a pessoas com TEA, conforme as proposições do Plano 
Viver sem Limites, da Política Nacional de Inclusão de Pessoas com Deficiência (...)” 
(OLIVEIRA et al., 2017, p.711). As divergências para se chegar a um consenso 
resultou na criação, pelo Ministério da Saúde (MS) e lançados, preliminarmente, em 
2013, de dois documentos para fornecer orientações para o tratamento de pessoas 
com TEA no SUS: “Diretrizes de Atenção à Reabilitação da Pessoa com Transtorno 
do Espectro Autista (TEA)” e “Linha de Cuidado para a Atenção às Pessoas com 
Transtornos do Espectro do Autismo e suas Famílias na Rede de Atenção 
Psicossocial do Sistema Único de Saúde” (OLIVEIRA et al., 2017). 
 A concepção de autismo pela Diretriz é dada pela descrição do quadro clínico 
apontado pelos psiquiatras Leo Kanner e Hans Asperger – dificuldades nas relações 
sociais, linguagem, presença de estereotipias, podendo estar relacionado a fatores 
genéticos, neurobiológicos e sugere a psicossociais – estando considerado no 
campo das deficiências, sendo a reabilitação sua ação de cuidado e como objetivo 
“(...) [...] oferecer orientações às equipes multiprofissionais dos pontos de atenção da 
Rede SUS para o cuidado à saúde da pessoa com transtornos do espectro autista 
(TEA) e de sua família nos diferentes pontos de atenção da Rede de Cuidados à 
Pessoas com Deficiência (...)” (BRASIL, 2014, apud OLIVEIRA et al., 2017, p. 714), 
além de articulação com outros pontos de atenção do SUS e rede intersetorial.  
20 
 
 
A Linha de Cuidado também considera as descrições de Kanner e Asperger, 
no entanto, amplia o olhar para vertentes psicanalíticas, biológica e/ou cognitivista e 
teorias neurocientíficas recentes, tomando o cuidado de não se configurar com 
posição totalizante e reducionista. Tem o TEA como um transtorno do 
desenvolvimento com repercussões psicossociais, cabendo o cuidado à RAPS, 
principalmente pelos CAPSij, devendo gestores e profissionais da RAPS “(...) [...] 
contribuir para a ampliação do acesso e à qualificação da atenção às pessoas com 
Transtornos do Espectro do Autismo (TEA) e suas famílias (...)” (BRASIL, 2015 apud 
OLIVEIRA et al., 2017, p. 715), promovendo articulações intra e intersetoriais, 
garantindo direitos e participação social das pessoas com TEA e suas famílias, 
construindo laços sociais e culturais possíveis (OLIVEIRA et al., 2017).  
Com relação à representatividade de colaboradores para a elaboração dos 
documentos, ambos tiveram composições plurais, entretanto, a Linha de Cuidado 
apresentou maior diversidade e ainda foi alterada conforme contribuições 
apresentadas no processo de consulta pública, o que não aconteceu com a Diretriz 
(OLIVEIRA et al., 2017). Como diretrizes para o diagnóstico a Linha de Cuidado 
utiliza de vetores culturais, éticos e políticos, cuidando para não produzir “(...) 
desvantagens sociais (estigma) ou benefícios (acesso a políticas e direitos)” 
(OLIVEIRA et al., 2017, p. 717). 
Quanto ao cuidado, os dois documentos apontam 
(...) convergências em torno de determinados princípios fundamentais 
relacionados à assistência ao autismo: o estímulo da autonomia, de melhor 
performance e integração nas atividades sociais e diárias, inserção no 
mercado de trabalho, inclusão dos familiares no processo assistencial e 
respeito à singularidade na definição do Projeto Terapêutico (OLIVEIRA et 
al., 2017, p. 718).    
 
Em 2013, além dos dois documentos produzidos pelo MS, um grupo de 
trabalho das Secretarias de Estado da Saúde e dos Direitos da Pessoa com 
Deficiência do Estado de São Paulo também produziu o Protocolo do Estado de São 
Paulo de Diagnósticos, Tratamento e Encaminhamento de Pacientes com 
Transtorno do Espectro Autista, no entanto, apesar da importância desses 
documentos, o grande problema é a real implantação destes na rede (PORTOLESE 
et al., 2017). 
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Em um levantamento realizado entre fevereiro e maio de 2013 sobre o 
número de instituições que prestam assistência às pessoas com TEA, Portolese et 
al. (2017) identificaram 650 instituições distribuídas irregularmente no território 
brasileiro, estando 431 concentradas no Estado de São Paulo, e sendo a maioria 
dos serviços/instituições formado por APAEs, seguido pelos CAPSij e ONGs e, em 
número bastante reduzido, as AMAs, o que, segundo os autores, evidencia a 
dificuldade do estado em conseguir oferecer a quantidade suficiente de locais de 
atendimento à população com TEA. 
Diante das diferentes concepções sobre o autismo e orientações quanto à 
forma de cuidado nos documentos elaborados pelo MS, um voltado à reabilitação e 
o outro à saúde mental, o que acontece também em outros países, nações 
anglofônicas (grupos pró-cura e anticura) e na França (corrente cognitivo-
comportamental e psicanálise), o MS tentou contemplar e legitimar diferentes grupos 
e, no mesmo ano, 2013, foi instituído um Comitê Nacional de Assessoramento para 
Qualificação da Atenção à Saúde das Pessoas com Transtornos do Espectro do 
Autismo para articulação e alinhamento entre reabilitação e atenção psicossocial 
visando qualificação da atenção aos autistas no SUS (OLIVEIRA  et al., 2017). 
 O contínuo debate a respeito da maneira de como oferecer cuidado aos 
autistas, mesmo depois de sua regulamentação, é devido aos familiares 
reivindicarem por tratamento especializado, em serviços exclusivos, o que não é 
especificado pela lei, apenas diz “(...) que o autista tem direito a atendimento 
multiprofissional” (RIOS; CAMARGO JÚNIOR, 2019, P. 1112). 
As principais críticas que permeiam o discurso das famílias acerca dos 
serviços de cuidado, em geral, são a falta de atendimento e o tipo de tratamento 
oferecido, situação que leva a lutas jurídicas para fazer valer a inclusão escolar e 
social; o despreparo das escolas públicas, a falta de vagas nas privadas e o 
preconceito (RIOS et al., 2015); a falta de apoio dos profissionais de saúde e da 
educação, sugerindo negligência e desvalorização das queixas e percepções das 
famílias, não incluindo suas opiniões e indicações, como parceiros no tratamento 
proposto (NOGUEIRA; RIO, 2011). 
 Dificuldades enfrentadas pelos CAPSij, como o número reduzido desses 
serviços, seguido de equipes reduzidas, infraestrutura não apropriada para atender 
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as diferentes necessidades de seus usuários, falta de profissionais preparados para 
o atendimento, ausência de diretrizes organizadoras da assistência e falta de 
avaliação sistemática e periódica do tratamento desenvolvido em cada caso, 
resultam em uma assistência inadequada (PORTOLESE et al. 2017).   
  Segundo Portolese et al. (2017), devido aos CAPSij abrangerem o 
acolhimento e atendimento a diversos tipos de problemas de saúde mental, há 
vantagens e desvantagens para o atendimento às pessoas com TEA.  As autoras 
consideraram vantagem a minimização da estigmatização, já as desvantagens 
aparecem na falta de tratamentos específicos e na não identificação de quantos e 
onde estão os serviços que prestam atendimento a essa população. 
Rios e Camargo Júnior (2019) concebem o CAPSij como responsável por 
articular os serviços de saúde e a rede intersetorial sendo, portanto, um serviço 
adequado ao atendimento de autistas. Porém, devido à abrangência de usuários 
atendidos por ele, muitos pais ativistas acreditam que os profissionais do CAPSij não 
conseguiriam atender as necessidades específicas dos autistas. Por outro lado, 
considerando a busca por cuidado especializado excessivo, profissionais da rede 
pública de saúde argumentam que o SUS tem como um de seus princípios a 
integralidade, ou seja, devem ser consideradas as experiências de cada sujeito, 
conforme seu contexto social e econômico, além da diminuição da exclusão social e 
estigma sobre o autismo quando atendidos de maneira ampliada.  
O complexo debate entre pais ativistas e profissionais da área da saúde recai 
na questão principal: o tratamento especializado, implicando em questões de 
especialidade, especificidade e a universalidade e integralidade, propostos pelo 
SUS. Enquanto os primeiros lutam e buscam pelo serviço exclusivo e atendimento 
especializado, os profissionais defendem o não reducionismo do indivíduo ao seu 
diagnóstico e que o tratamento cada vez mais especializado promove exclusão 
social e política, e acreditam que o olhar ao sofrimento do usuário deve ser ampliado 
em todas as suas dimensões de vida e singularidade, pensando o autista como um 
“sujeito de direitos”, assim, o CAPSij, conforme os princípios do SUS, ofereceria 
cuidado não especializado mas voltado à especificidade de cada usuário (RIOS; 
CAMARGO JÚNIOR, 2019).  
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Outro ponto levantado pelos profissionais quanto ao “(...) foco excessivo no 
diagnóstico e na especialização (...)” (RIOS; CAMARGO JÚNIOR, 2019 p. 1115), diz 
respeito aos “falsos positivos”, levando ao aumento do número de diagnósticos, 
esbarrando, assim, na delicada questão da medicalização. Já as associações de 
pais falam sobre os “falsos negativos”, verdadeiras peregrinações na busca por um 
diagnóstico e, consequente, intervenção precoce, o que resultaria em melhores 
prognósticos, além do sentimento de conforto quando se pode nomear o que viam 
em seus filhos. (RIOS; CAMARGO JÚNIOR, 2019). 
Diante do exposto, Rios e Camargo Júnior (2019, p.1116) apontam para 
enorme desinformação, falta de serviços e “(...) falta de políticas públicas para o 
autismo no campo da saúde e da educação”, problematizando que pais ativistas 
também querem a inclusão social de seus filhos, contudo precisam de atendimentos 
que concretamente atendam suas especificidades e deem condições para essa 
inclusão acontecer de fato, dessa maneira, desacreditando que o tratamento 
oferecido no CAPSij, que compreende ainda a assistência a crianças e adolescentes 
usuários de álcool e de drogas e com outros transtornos mentais, atendam as 
necessidades de seus filhos autistas (RIOS; CAMARGO JÚNIOR, 2019). 
Em meio a todos esses conflitos faz-se necessário ressaltar a importância dos 
CAPS como locais de encontros, de trocas, de redes de atenção, não apenas dos 
usuários, mas também de seus cuidadores e da equipe técnica, devendo tomar o 
cuidado para não identificá-los como “centros” ou “locais especializados”, uma vez 
que essas nomenclaturas podem gerar um afastamento da população, da 
comunidade, e que seu intuito são os atendimentos “acontecerem na polis, não na 
acrópole”, configurando a atenção ao cuidado em rede e de participação comunitária 
(LUGON, 2018). 
A necessidade de haver qualificação dos serviços para atenderem a 
população autista advém da crescente discussão sobre o autismo, um transtorno 
complexo, plural e até conflitante, como expressam Lima et al. (2014). É nessa 
perspectiva, e ainda, na “(...) relação custo-efetividade de intervenções terapêuticas 
e do impacto de diferentes sistemas de cuidado na evolução da criança com autismo 
(...)” (LIMA et al., 2014, p. 718), na frustração e desafios encontrados por 
profissionais não treinados e dispersão do cuidado por outros setores – educação, 
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assistência social e justiça juvenil – que o estudo de Lima et al. (2014) estabeleceu 
indicadores e analisadores a serem aplicados nos CAPSij para servirem “de guias e 
referências às boas práticas no cuidado com autistas e suas famílias.” (LIMA et al., 
2012, p. 718). 
 Os autores propuseram que a elaboração desses indicadores pudessem 
contribuir no planejamento e andamento de ações, também no apontamento de 
segmentos falhos ou inoperantes e que podem ser construídos, bem como serem 
aplicados de maneira ampla nos CAPSij, uma vez que há questões de cunho não 
específicos do autismo, além de ressaltar sua importância e potência por terem sido 
elencados a partir de familiares e profissionais que vivem o serviço (LIMA et al., 
2014). 
Os indicadores produzidos neste estudo, formulados como perguntas, foram 
realizados coletivamente com familiares e profissionais de CAPSij e organizados em 
cinco eixos temáticos, a saber: (1) Organização do CAPSi, parte estrutural física e os 
processos de trabalho – espaços individuais e coletivos de cuidado, integração, 
tratamento, encaminhamentos, frequência e duração dos atendimentos e quadro de 
funcionários; (2) Projeto Terapêutico Individual (PTI), elaboração conjunta com 
técnico de referência, equipe, familiares e o autista, reavaliação, importância do 
técnico de referência, manejo das crises e internações, informações sobre as 
medicações e análise dos objetivos e percepção dos efeitos do tratamento; (3) 
Atendimento e mobilização familiar, acolhimento individual e grupal, informação e 
educação em saúde, mobilização, organização ou participação na gestão do serviço 
e engajamento político; (4) Rede, território e direitos, acesso ao serviço, articulação 
com a rede pública e a comunidade e informações sobre direitos e benefícios 
sociais; (5) Formação dos profissionais e processos de trabalho, discussão sobre 
linhas teóricas e concepções de autismo, capacitação, estudos e formação, 
circulação do conhecimento e processo do trabalho, supervisão clínico-institucional 
(LIMA et al., 2014). 
 
As famílias no contexto de cuidado de crianças e adolescentes autistas 
Segundo a Organização Mundial de Saúde (OMS), é recomendável que as 
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percepções dos familiares quanto ao funcionamento dos serviços sejam incluídas 
nas avaliações dos mesmos, visando não só o aprimoramento na qualidade dos 
atendimentos oferecidos, mas também na melhora dos usuários, pois foi observado 
que o envolvimento destes na dinâmica dos serviços favorece essa condição 
(THIENGO et al., 2015). 
Há grande tensionamento e debate acerca do cuidado de crianças e 
adolescentes autistas nos CAPSij. De um lado há grupos de pais, familiares e 
instituições, que acreditam que estes devam ser assistidos por serviços exclusivos, 
recebendo atenção e tratamento estritamente direcionados ao autismo e recusam a 
ideia de convivência, pelo menos no ambiente terapêutico, com crianças e 
adolescentes que fazem uso de drogas, são hiperativos, tenham tendências suicidas 
entre outros que frequentam os CAPSij, além de alguns entenderem que nesses 
serviços há somente a abordagem psicanalítica, a qual acreditam não ser adequada 
para o autismo (LUGON, 2018). Contrapondo este pensamento, e se alinhando ao 
pensamento e entendimento dos grupos do outro lado, Lugon (2018) afirma que os 
CAPSij, antes de mais nada, cuidam de pessoas e não de diagnósticos, que têm 
influência na psicanálise sim, mas, ao mesmo tempo, são compostos por vários 
profissionais que compõem as equipes e estes têm abordagens e leituras diferentes. 
Crianças e adolescentes não chegam aos CAPSij por si, sempre estão 
acompanhados por algum familiar e é sob esta ótica, a da família, que se faz 
necessário o entendimento quanto a importância desse primeiro grupo social de 
convívio da criança e geradora de grande influência na vida destas e dos 
adolescentes. 
Ela é parte intrínseca e fundamental, ainda, na formação da cultura e dos 
valores, pois ela interfere justamente no lugar que ocupa, ou seja, 
estabelece uma relação de dependência ao se comprometer com o 
desenvolvimento da moral e ao atendimento das necessidades físicas, 
psíquicas ou sociais (CAMPOS, 2009, p. 24). 
 
Sobre a família, mesmo que assistida e com suporte de toda uma rede de 
apoio, é que recai o peso maior do cuidado, do dia a dia, das idas e vindas aos 
médicos, aos serviços de atendimento, educação, alimentação, relações 
interpessoais e tantas esferas outras que englobam a vida, tanto da criança e 
adolescente quanto de toda a família. Como exemplo, na educação, apesar do 
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suporte de instituições e profissionais, são os pais que atuam como “coadjuvantes 
na construção do conhecimento, na conquista da linguagem e da leitura” (CAMPOS, 
2009, p. 53).  
É justamente pela centralidade da família nessa construção de valores e 
modos de vida, que as crenças, atitudes e sentimentos dos pais, principalmente das 
mães, que na maioria das vezes ficam sozinhas como principais cuidadoras e 
responsáveis, são tão relevantes, e acabam por representar as concepções de toda 
a família.  Para Vieira e Fernandes (2013) toda a dinâmica familiar é alterada, desde 
aspectos financeiros até a qualidade de vida física, psíquica e social. Todos os 
membros da família, mesmo que de forma diferenciada, modificam seu modo de agir 
com o outro, seu modo de vida e até mesmo seus valores (CAMPOS, 2009). A rotina 
de cuidados de crianças e adolescentes autistas, para Sanini et al. (2010), eleva o 
nível de estresse da família, implicando em complicações tanto no desenvolvimento 
infantil quanto para a própria família, mais precisamente para as mães, corroborando 
com achados no estudo de Favero-Nunes e Santos (2010).  Geralmente, são elas 
as responsáveis diretas no cuidado ao filho e por toda a gama de atribuições que 
cerceiam a vida, como cuidados com a casa e outros filhos e a provisão do sustento, 
incluindo as que exerciam atividade remunerada e acabaram abandonando-a para 
se dedicarem a essas outras tarefas (FAVERO-NUNES; SANTOS, 2010).  
A soma de todas essas responsabilidades faz com que fiquem 
sobrecarregadas, tanto física quanto financeira e psicologicamente, elevando o risco 
de desenvolverem depressão (SANINI et al., 2010). Dessa maneira, o aumento das 
pressões sociais resulta em “redefinições de responsabilidades, rotinas e 
obrigatoriedades próprias do universo familiar” (CAMPOS, 2009, p. 27). As mães 
manifestam “sentimentos de nulidade, fé e solidão. Muitas vezes deixam de viver o 
próprio cotidiano para viverem exclusivamente o do filho” (MONTEIRO et al., 2008 
apud FAVERO-NUNES; SANTOS, 2010). 
Sobre o aumento de risco para desenvolvimento de depressão nas mães de 
crianças e adolescentes autistas, Sanini et al. (2010, p. 812) dizem que devido a 
terem menores meios de estratégias de enfrentamento dos problemas, a frustração 
no seu papel materno é maior, assim “aumentando o conflito na interação com a 
criança e diminuindo seu senso de competência”. Apontam ainda, segundo 
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levantamento bibliográfico do seu estudo, outros fatores como potenciais agentes 
que intensificam o estresse e, como consequência, a incidência da depressão, como 
a formatação familiar (viver ou não com um companheiro, uma vez que a mulher fica 
mais vulnerável quando sozinha), o suporte social e a escolaridade, bem como ao 
significado que atribuem aos eventos estressores, sendo todos estes fatores 
relevantes no momento de procurar ajuda (SANINI et al., 2010). 
É nesse contexto complexo que os pais, muitas vezes, se perdem em 
sentimentos estranhos sobre si e seu filho e necessitam de ajuda profissional, 
porém, a responsabilidade maior sobre o filho continua sendo deles, tornando-se 
reféns da rotina, que é repleta de obrigações com normas e horários e ocupa lugar 
central na vida dos pais, não havendo tempo para vivência de outros papéis e 
atividades que compreendem a vida (CAMPOS, 2009). “Todo o modo de vida da 
família frequentemente tem que se adaptar às necessidades da criança com 
deficiência” (GASCOIGNE, 1995, p. 21 apud CAMPOS, 2009, p. 91), situação 
causadora tanto de agregação quanto segregação familiar. Conforme aponta o 
estudo de Vieira e Fernandes (2013), o relacionamento entre irmãos é mais uma 
atribuição dos pais, pois essas relações serão consequências das características 
familiares, suas estratégias de enfrentamento e apoio parental, bem como do 
suporte social e assistência recebida (VIEIRA; FERNANDES, 2013). 
São nas instituições que as famílias depositam grande parte de esperança no 
cuidado às crianças e adolescentes, elas ocupam parte substancial da rotina e são 
consideradas “espaços de interdependência das relações humanas” (CAMPOS, 
2009, p. 103). Essas relações nem sempre são positivas, a convivência leva a 
conflitos e críticas, que são importantes por um lado, não para destruir seus pilares, 
mas sim para uma possível reinvenção (LUGON, 2018), e por outro, pela 
desconfiança e impotência, “frente à precariedade dos serviços de saúde, tanto em 
termos materiais como humanos” (FAVERO-NUNES; SANTOS, 2010, p. 218), 
porém, muitas vezes são as únicas possibilidades “(...) de se construir atalhos em 
busca de melhores horizontes” (CAMPOS, 2009, 119).  
É necessário reconhecer que “quando o diagnóstico é estabelecido e o plano 
de tratamento instituído, as mães se sentem reconfortadas” (FAVERO-NUNES; 
SANTOS, 2010, p. 218), e quando as famílias estão confiantes quanto à forma que a 
28 
 
 
criança ou adolescente está sendo assistido, as consequências positivas dentro das 
famílias podem ser melhor percebidas e incidir na melhora qualidade de vida de 
irmãos de crianças e adolescentes autistas (VIEIRA; FERNANDES, 2013). 
Apesar da organização da RAPS nas portarias e decretos, foi observado, no 
estudo de Favero-Nunes e Santos (2010), que as famílias passam por verdadeiras 
peregrinações até conseguir fechar um diagnóstico. Isso se deve ao fato de o TEA 
se apresentar em grande variabilidade de sinais e sintomas, e ao desconhecimento 
e despreparo dos profissionais para lidar com essa síndrome, dificultando a 
organização da atenção nos serviços públicos de saúde (AMSTALDEN et al., 2016). 
Mesmo com o diagnóstico, novamente enfrentam mais peregrinação para encontrar 
acolhimento e atendimentos nos serviços especializados no cuidado à saúde mental, 
retardando a intervenção precoce, entendida como a melhor forma para melhores 
prognósticos dos cuidados (AMSTALDEN et al., 2016). 
Com relação ao desamparo dos familiares, o discurso de culpabilização da 
família pelo sofrimento da criança ou adolescente ainda é persistente, deixando de 
lado, por parte dos técnicos, a formação de parcerias e envolvimento destes no 
cuidado (LUGON, 2018). Mais ainda, essas famílias tendem a viver em isolamento 
social devido às preocupações com o julgamento de “estereotipias da criança, o 
isolamento e a ausência do brincar” (FAVERO-NUNES; SANTOS, 2010, p. 209), 
acrescidos de vivências concretas de preconceito, exclusão e condições de 
desumanização, e discriminação como, “o evitar da proximidade física, o negar, por 
vezes sistemática, o diálogo e as relações sociais” (CAMPOS, 2009, p. 41). Dessa 
forma, é de extrema importância haver políticas voltadas à atenção das famílias, 
estendendo a necessidade do estabelecimento de uma rede de suporte composta 
por instituições, amigos, vizinhos e até desconhecidos, fortalecendo a própria 
comunidade (CAMPOS, 2009). 
Na contramão do isolamento social estão as lutas pela inclusão, pela 
participação social e de pertencimento à sociedade, advindas das problematizações 
acerca dos fenômenos da exclusão. “Quanto mais a exclusão social efetivamente 
cresce mais se fala de inclusão” (RODRIGUES, 2006b, p. 300 apud CAMPOS, 2009, 
p. 54). Nesse sentido, pensando o autismo como um modo particular de habitar o 
mundo (LUGON, 2018), permeado por suas especificidades atitudinais e de 
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comunicação, que levam ao sofrimento, e não como uma doença a ser sanada, os 
CAPSij são serviços que devem acolher as crianças e adolescentes identificadas  no 
espectro. 
Campos (2009) reflete sobre os desdobramentos da inclusão social, no modo 
como ainda hoje é posta, levando a família a vivenciar sentimentos ambíguos. Se de 
um lado há a conquista de ocupação dos espaços pelos pais e assim alterando o 
olhar sobre a diversidade para uma forma mais acolhedora e receptiva, por outro faz 
com que, diariamente, pais vivenciem situações que sobrecarregam ainda mais o 
seu dia a dia, enfrentando o preconceito e a estigmatização (CAMPOS, 2009). 
 Sendo então o CAPSij o serviço destinado à realização de intervenções 
terapêuticas junto a crianças e adolescentes com sofrimento psíquico grave e 
persistente, o que inclui o autismo, faz-se necessário o conhecimento das 
características do público atendido neste serviço, bem como o entendimento sobre a 
compreensão dos familiares acerca do cuidado ofertado a esse público nesse 
serviço, relacionando-as com o desenvolvimento das crianças e adolescentes. 
Posto isso, a presente pesquisa pretende contribuir para a qualificação das 
práticas terapêuticas, por meio da voz das famílias, possibilitando o estímulo a 
avanços e novos modos de fazer, além de valorizar o que está sendo resolutivo. 
 
2 OBJETIVOS 
2.1 Objetivo Geral 
 Compreender como familiares percebem as ofertas de cuidado às crianças e 
adolescentes autistas nos Centros de Atenção Psicossocial infantojuvenil (CAPSij) 
da cidade de Santos - SP. 
 
2.2 Objetivos Específicos 
1) Caracterizar as crianças e adolescentes autistas dos CAPSij de Santos, dentre as 
demais atendidas nesses serviços; 
30 
 
 
2) Compreender a expectativa dos familiares acerca dos resultados das práticas de 
cuidado no autismo. 
 
3 METODOLOGIA 
3.1 Método 
 Por se tratar de uma pesquisa direcionada ao levantamento acerca do 
cuidado com crianças e adolescentes autistas no município de Santos atendidos 
pela rede pública, mais especificamente nos CAPSij, propõe-se o desenvolvimento 
de um estudo descritivo exploratório, que vem sendo adotado quando o tema de 
uma pesquisa é amplo e seu objetivo é fazer uma aproximação com a realidade, 
possibilitando uma visão geral sobre o assunto (GIL, 2011). Trata-se de uma 
abordagem que possibilita “estudar o nível de atendimento dos órgãos públicos de 
uma comunidade”, pois proporciona meios mais maleáveis para sua realização, 
sendo usualmente utilizados “levantamento bibliográfico e documental, entrevistas 
não padronizadas e estudos de caso”, bem como a obtenção de dados quanto à 
“distribuição por idade, sexo, procedência, nível de escolaridade, nível de renda” 
(GIL, 2011, p. 27-28).  
 A adoção da pesquisa descritiva exploratória, segundo compreensão das 
pesquisadoras, possibilitou o entendimento de como o cuidado às crianças e 
adolescentes autistas se dá na atuação prática, as condições dos serviços e das 
famílias, além de abrir caminhos para outros estudos mais detalhados e 
sistematizados (GIL, 2011). 
 Considerando essa pesquisa como de caráter exploratório e sendo a revisão 
de literatura uma de suas características, foi realizado um levantamento nas bases 
de dados Lilacs, BVS e Scielo, considerando os últimos 10 anos, de artigos que 
abordam os descritores "autismo" ou "autista" em associação necessária com 
"criança" ou "adolescente", sempre em relação com os "CAPS" ou "saúde mental" 
ou "psicossocial", sendo ainda estabelecida sua relação com os descritores “família" 
ou "mães" ou "contexto familiar", com a finalidade de dar sustentação teórica para os 
achados na pesquisa quanto aos serviços ofertados pelos CAPSij e sua efetividade 
na vida cotidiana dos usuários e familiares. Foram incluídos ainda, artigos 
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referenciados na literatura levantada, e encontrados posteriormente, a partir da 
temática emergente dos achados.  
 Para Marconi e Lakatos (2010), a pesquisa bibliográfica é uma forma de 
possibilitar o contato do pesquisador com a produção já realizada sobre o tema de 
interesse, estimulando e promovendo estudos de outra natureza sobre o mesmo 
tema, resultando em novas visões e entendimentos.  
 
3.2 A entrada no campo e os dispositivos de produção dos dados 
  O município de Santos, localizado a 72 quilômetros de São Paulo, capital do 
estado de São Paulo, ocupa o 5º lugar no ranking de qualidade de vida dos 
municípios brasileiros, conforme índice de desenvolvimento humano (IDH) aferido 
pela Organização da Nações Unidas (ONU) e é a maior cidade do litoral do estado 
em termos econômicos, abrigando o maior porto da América Latina, tendo como 
principal atividade econômica a portuária. Sua população, segundo o censo do 
Instituto Brasileiro de Geografia Estatística/IBGE em 2018, é de 432.957 habitantes, 
estando distribuída em uma área total de 281,033 km² (sendo a área insular de 39,4 
km² e a continental de 231,6 km²) e seu IDH, conforme dados do IBGE do ano de 
2010, é de 0,840 (SANTOS, 2019). 
Tem uma Rede de Atenção Psicossocial (RAPS) robusta, composta por 5 
CAPS III de referência para população adulta, 1 CAPSad, de referência para 
problemas relacionados ao uso de drogas, 1 equipe de Consultório na Rua, 5 
núcleos de apoio à saúde da família (NASF), e 3 CAPSij, os quais constituirão o 
campo desta pesquisa, a saber: 
- CAPSij Tamo Junto; 
- CAPSij Entrementes; 
- CAPSijIII Tô Ligado. 
Cabe ressaltar que o último tem funcionamento 24 horas, servindo de 
retaguarda noturna aos demais serviços da infância, e também constituía até então 
a única referência municipal para crianças e adolescentes com problemas 
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relacionados ao uso de drogas, neste momento sendo repensada como 
responsabilidade de todos os serviços da infância e adolescência. 
 A primeira formalização para realização da presente pesquisa se deu pela 
aprovação da Secretaria Municipal de Saúde de Santos, por meio da Comissão de 
Avaliação e Acompanhamento de Pesquisas e Projetos de Extensão - CAAPP, após 
análise e parecer favorável dos órgãos competentes (Anexo A).  
Com posse dessa declaração e para ser iniciado o levantamento de dados 
referentes à caracterização dos usuários dos CAPSij de Santos bem como a 
indicação das famílias a serem entrevistas, foi agendada uma reunião prévia com 
todas as coordenadoras dos serviços juntamente com a coordenação de Saúde 
Mental da Secretaria Municipal de Saúde (SMS), na qual foi apresentado o tema da 
pesquisa, seus objetivos e os resultados esperados. Também foi pactuada a forma 
de acesso aos familiares, a qual deveria se dar de forma conjunta com os técnicos 
de cada serviço, auxiliando com a indicação das famílias participantes. 
A coleta de dados e a produção dos achados nas entrevistas se deram a 
partir de dois instrumentos distintos. Para a caracterização das crianças e 
adolescentes autistas em acompanhamento nos CAPSij foi utilizado um questionário 
destinado a orientar o levantamento de informações no único banco de dados 
disponíveis nos serviços, os prontuários. Esse questionário estava elaborado com 
questões relativas ao perfil da clientela e foi inspirado no artigo de Teixeira e Jucá 
(2014), o qual teve como uma de suas finalidades a caracterização dos usuários de 
um CAPSij do município de Salvador - BA.  
Quanto às indicações das famílias para participação na entrevista, cada 
CAPSij atuou de maneira diferente. Apenas um direcionou prontamente uma família, 
outro selecionou 4 fichas e nós mesmas fizemos o contato, conseguimos 
confirmação da participação de 2 famílias, e o último CAPSij nos convidou a 
participar de uma reunião de grupo de cuidadores, explanar a pesquisa e ver se 
haveria interessados, conseguimos a confirmação da quarta e última família que 
precisávamos para contemplar as 4 famílias participantes da pesquisa. No entanto, 
os critérios iniciais eram de ter a participação de 1 família de criança e 1 família de 
adolescente que frequentam há pouco tempo o serviço (entre 6 meses e 1 ano) e de 
1 família de criança e 1 de adolescente que frequentam há muito tempo (mais de 1 
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ano e meio) o serviço, o que não conseguimos sustentar, ficando as entrevistas 
estabelecidas com as famílias de 1 de criança que frequenta há pouco tempo o 
serviço (entre 6 meses e 1 ano), 2 de criança que frequenta há muito tempo o 
serviço (mais de 1 ano e meio) e 1 de adolescente que frequenta há muito tempo o 
serviço (mais de 1 ano e meio). 
Para as entrevistas foi utilizado um roteiro norteador a fim de levantar a 
compreensão acerca das percepções e expectativas dos familiares sobre as ofertas 
de cuidado oferecidas nos CAPSij de Santos. Esse roteiro foi composto a partir de 
uma seleção de indicadores pertinentes ao objetivo da presente pesquisa baseada 
no artigo de Lima et al. (2014), cuja finalidade foi a criação de indicadores para o 
tratamento de crianças e adolescentes autistas nos CAPSij para servirem de guia e 
referência às boas práticas no cuidado a esse público e às suas famílias. 
Tanto a família indicada quanto as que contatamos diretamente foram 
convidadas a participar da pesquisa mediante explicação prévia a respeito da 
finalidade da pesquisa, teor das perguntas da entrevista, bem como a flexibilidade 
de local para realização da mesma (no próprio serviço, caso a família solicite e a 
equipe avalie possível, em período simultâneo ao horário de atendimento da criança 
ou adolescente, em local mais reservado e indicado pela equipe - jardim, sala de 
espera, ou caso haja sala disponível - na residência, em sala previamente reservada 
em qualquer das unidades do campus Baixada Santista da Universidade Federal de 
São Paulo - UNIFESP, ou em outro local de escolha da própria família), ao 
agendamento da data de realização e à garantia de terem um retorno quanto aos 
resultados encontrados ao final da pesquisa.  
O tempo de realização das entrevistas variou entre 1 hora e 2 horas, 
conforme o ritmo e o interesse de cada participante. Dessa maneira, alguns temas 
abordados no roteiro norteador da entrevista foram mais ou menos aprofundados, 
como também surgiram novas temáticas e desdobramentos nos diálogos. 
Foi garantido o sigilo da identidade dos participantes e que nenhuma 
informação seria dada a outras pessoas que não façam parte da equipe de 
pesquisadores, bem como não seriam citados nomes na divulgação dos resultados 
desse estudo, os quais estão de posse da UNIFESP, campus Baixada Santista. 
Para manutenção do sigilo e resguardo da identidade de todos os envolvidos e 
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citados nas entrevistas, entrevistados, crianças, adolescentes, terceiros citados, 
técnicos e médicos, foram criados nomes fictícios. Para identificação de interlocutor 
na transcrição das entrevistas, os nomes dos entrevistados foram substituídos pelas 
seguintes siglas:  
● MAMT – Mãe de adolescente que frequenta o CAPSij há muito tempo; 
● MCPT – Mãe de criança que frequenta o CAPSij há pouco tempo; 
● PCPT – Pai de criança que frequenta o CAPSij há pouco tempo; 
● MCMT – Mãe de criança que frequenta o CAPSij há muito tempo; 
● ACMT - Avó de criança que frequenta o CAPSij há muito tempo. 
Considerando a importância da publicidade das informações colhidas, e 
transparência do processo de análise, abrindo ainda a oportunidade de 
disponibilização do material para o desenvolvimento de novos estudos, a transcrição 
das entrevistas pode ser acessada na íntegra (Apêndice E). 
Por se tratar de uma pesquisa envolvendo seres humanos, passou pela 
aprovação do Comitê de Ética em Pesquisa da Unifesp (Anexo B), cujo CAAE: 
09700219.8.0000.5505, e todos os participantes assinaram o TCLE (Apêndice C).   
 
3.3 Sistematização dos achados 
Para dar visibilidade ao atendimento de crianças e adolescentes autistas nos 
CAPSij de Santos buscou-se caracterizar seu público. Os dados coletados a partir 
do questionário foram tratados em processos de seleção, codificação e tabulação, 
conforme indicam Marconi e Lakatos (2010). Para as autoras, a seleção é o 
processo pelo qual falhas e erros cometidos durante a coleta de dados, tanto por 
excesso quanto por falta de informações, são compreendidos e possibilita a 
reaplicação, no caso dessa pesquisa, do questionário a fim de se obter dados mais 
concisos; a codificação é a categorização dos dados. 
Encontramos algumas dificuldades para realização dessa etapa, primeiro 
devido a junção de dois CAPSij do município em um só e mudança de sede do 
mesmo, situações que impediram nosso acesso ao serviço, consequentemente aos 
prontuários; segundo foi quanto à indisponibilidade de qualquer banco de dados com 
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informações mínimas, o que nos imporia o levantamento manual de todos os 
prontuários em busca das crianças e adolescentes diagnosticados com autismo, 
ainda assim, percebemos que não havia nenhum campo de fácil visualização dessa 
informação nos prontuários. Dessa forma, seria necessária a busca ao longo das 
informações dos prontuários, para a identificação dos diagnósticos, o que impediu a 
coleta de dados.  
Solicitamos, então, aos técnicos de referência dos serviços que nos 
indicassem quais crianças e adolescentes acompanhados por eles tinham o 
diagnóstico de autismo para então acessarmos diretamente estes prontuários e 
coletarmos as informações relevantes à caracterização dos usuários, entretanto, 
somente obtivemos retorno de um dos CAPSij, por conseguinte possibilitando 
apenas resultado parcial do que esperávamos.   
O material produzido em decorrência das entrevistas foi transcrito e 
organizado a partir de categorias previamente definidas nos objetivos do estudo, a 
saber, percepções acerca das ofertas e expectativa acerca dos resultados do 
atendimento de crianças e adolescentes autistas nos CAPSij.  
Outras categorias, além das inicialmente elaboradas a partir dos objetivos da 
pesquisa, foram incluídas conforme emergência nas entrevistas, uma vez que foram 
consideradas relevantes para a compreensão aprofundada de todo o processo da 
criança e adolescente autista em acompanhamento nos CAPSij de Santos, bem 
como de sua família, e estavam em conformidade com os objetivos da pesquisa. 
Todos os achados foram discutidos em diálogo com as produções advindas da 
revisão da literatura.  
 
3.4 Revisão da literatura 
Toda a discussão em torno dos achados nas entrevistas foi baseada na 
revisão de literatura, a qual foi estruturada segundo levantamento de artigos 
publicados entre 2009 e 2019, nas bases de dados Scielo e Web of Science, 
considerando somente periódicos revisados em pares e utilizando o algoritmo: 
("AUTISTA" OR "AUTISTA") AND ("CRIANÇA" OR "ADOLESCENTE") AND 
("CENTRO DE ATENÇÃO PSICOSSOCIAL" OR "SAÚDE MENTAL" OR 
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"PSICOSSOCIAL"). 
A partir desses critérios foram selecionados 18 artigos, no entanto, usando 
como critérios de exclusão artigos que não problematizavam a temática do autismo 
ou que tratavam de técnicas específicas, o resultado do levantamento bibliográfico 
ficou em 8 artigos (Tabela 1). 
 
TABELA 1 - Artigos selecionados para Revisão Bibliográfica 
Título Autor Ano Revista 
A família com criança autista: 
apoio de enfermagem. 
NOGUEIRA, M.; RIO, S. 2011 Revista Portuguesa 
de Enfermagem de 
Saúde Mental 
Autismo infantil: impacto do 
diagnóstico e repercussões nas 
relações familiares. 
PINTO, R. et al. 2016 Revista Gaúcha de 
Enfermagem 
 
Depressão materna e 
implicações sobre o 
desenvolvimento infantil do 
autista. 
SANINI, C.; BRUM, E; 
BOSA, C. 
2010 Rev. bras. 
crescimento 
desenvolv. hum. 
Políticas para o autismo no 
Brasil: entre a atenção 
psicossocial e a reabilitação. 
OLIVEIRA, B. et al. 2017 Physis Revista de 
Saúde Coletiva 
Especialismo, especificidade e 
identidade – as controvérsias 
em torno do autismo no SUS. 
RIOS, C.; CAMARGO 
JÚNIOR, K. 
2019 Ciência e Saúde 
Coletiva 
Da invisibilidade à epidemia: a 
construção narrativa do autismo 
na mídia impressa brasileira. 
RIOS, C. et al. 2015 Interface, 
Comunicação, 
saúde, educação 
Itinerário terapêutico percorrido 
por mães de crianças com 
transtorno autístico. 
FAVERO-NUNES, M.; 
SANTOS, M. 
2010 Psicol. Reflex. Crit. 
Indicadores sobre o cuidado a 
crianças e adolescentes com 
autismo na rede de CAPSi da 
região metropolitana do Rio de 
Janeiro. 
LIMA, R.; COUTO, M.; 
DELGADO, P.; 
OLIVEIRA, B. 
2014 Physis Revista de 
Saúde Coletiva 
      Fonte: Levantamento bibliográfico realizado pelas pesquisadoras. 
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Outros artigos foram posteriormente incorporados, de acordo com a 
identificação de servirem como referências em vários artigos dos achados, e pela 
indicação de profissionais envolvidos com a temática. 
 
4 RESULTADOS E DISCUSSÃO 
 4.1 Caracterização das crianças e adolescentes autistas nos CAPSij de Santos 
Teixeira e Jucá (2014) destacam a importância da “(...) adequação das 
práticas clínicas, para a programação e planejamento da saúde, bem como para a 
ordenação das demandas e alocação dos dispositivos necessários à composição da 
sua respectiva rede de assistência” (p. 74) e da caracterização do perfil das crianças 
e adolescentes atendidos em cada serviço, através de um levantamento de dados 
quanto ao “(...) sexo e diagnóstico, idade, faixa etária, diagnóstico, data de 
admissão, modalidade de atenção, e demais instituições frequentadas 
simultaneamente ou não ao Capsi pelos pacientes diagnosticados com Transtorno 
Global do Desenvolvimento” (p. 75), ações que favorecem a melhoria nos 
atendimentos ofertados e o não abandono ao tratamento.    
A falta de conhecimento sobre o autismo, sua etiologia, diagnóstico, 
variabilidade de apresentação, diversidade de conceituação e o baixo investimento 
na área da saúde mental infantojuvenil, têm sido apontados como geradores de 
dificuldades para a organização da atenção nos serviços públicos de saúde e 
avaliação precisa do número de crianças autistas. Frente a essas dificuldades e 
destacando a importância da “(...) adequação das práticas clínicas, para a 
programação e planejamento da saúde, bem como para a ordenação das demandas 
e alocação dos dispositivos necessários à composição da sua respectiva rede de 
assistência” (TEIXEIRA; JUCÁ, 2014 p. 74), as autoras ressaltam a importância da 
caracterização do perfil das crianças e adolescentes atendidos em cada serviço, 
fazendo um levantamento de dados quanto ao “(...) sexo e diagnóstico, idade, faixa 
etária, diagnóstico, data de admissão, modalidade de atenção, e demais instituições 
frequentadas simultaneamente ou não ao Capsi pelos pacientes diagnosticados com 
Transtorno Global do Desenvolvimento” (TEIXEIRA; JUCÁ, 2014, p. 75). Dessa 
38 
 
 
maneira, favorecendo a melhoria nos atendimentos ofertados e o não abandono ao 
tratamento. 
Frente à falta de banco de dados descrita na seção anterior, tentou-se propor 
uma formato de planilha de dados que considerasse os estudos de caracterização 
anteriores, para dialogar com outros achados, além de observar se contemplariam o 
exigido nos Registros das Ações Ambulatoriais da Saúde (RAAS), que será utilizado 
pelas equipes quando da habilitação dos serviços. As informações aqui 
apresentadas foram coletadas a partir dos prontuários das crianças e adolescentes 
identificados pelas referências técnicas de um dos serviços. 
 Os prontuários são importantes e potentes documentos, os quais, quando 
bem elaborados e preenchidos, tornam-se um arquivo de memória da saúde, fonte 
de dados e de reflexão sobre o comportamento humano (BERTOLLI FILHO, 2006 
apud MUYLAERT et al., 2015). A ausência de dados nos prontuários da pesquisa de 
Muylaert et al. (2015) sugere que há falta de padronização dos prontuários dos 
CAPSij ou falta de cuidado no momento do preenchimento ou, ainda, a não 
compreensão de que dados socioeconômicos da população em sofrimento psíquico 
seja relevante para a elaboração do processo do cuidado. 
Foram encontrados nos prontuários analisados na pesquisa de Teixeira e 
Jucá (2014) inconsistência de evoluções e desencontros institucionais, o que foi 
justificado pelas recorrentes mudanças na gestão, alta rotatividade de membros da 
equipe, precariedade dos vínculos e das condições de trabalho. Nessa perspectiva, 
para que haja expansão da rede e articulações intersetoriais, faz-se necessário 
o aprimoramento do sistema de registro de informações sobre estes 
serviços, e investimentos na formação dos recursos humanos, assim como 
a realização de estudos sobre a utilização e a qualidade dos serviços de 
saúde mental infantil (...) (TEIXEIRA; JUCÁ, 2014, p. 81).  
 
O levantamento da caracterização do perfil das crianças e adolescentes 
autistas realizado na presente pesquisa se efetivou somente em um dos CAPSij do 
município de Santos, pois não obtivemos retorno dos outros até o momento da 
finalização da pesquisa. Consistiu no levantamento de dados quanto ao sexo, data 
de nascimento, idade de admissão, sendo esses dois últimos utilizados para se 
estabelecer o tempo de inserção e idade de entrada das crianças e adolescentes 
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autistas no serviço. No entanto, devido a busca pela identificação de quais crianças 
e adolescentes são autistas, dentre a totalidade de atendidos nesse CAPSij, ter sido 
feita manualmente através dos prontuários, e não haver nenhum campo na ficha de 
admissão sobre o diagnóstico ou hipótese, tal levantamento seria somente possível 
se todas as evoluções fossem lidas na íntegra. Como essa maneira de proceder era 
inviável pelo tempo disponível para a realização da pesquisa, a identificação foi feita 
pelas profissionais técnicas de referência do serviço.  
Entre 300 crianças e adolescentes atendidos, 29 tinham diagnóstico de TEA, 
o que significa 9,5% da população atendida pelo serviço, com idade entre 5 e 18 
anos, tendo maior presença entre 12 e 15 anos (15 adolescentes). Além disso, 
outras 4 crianças, entre 5 e 7 anos encontram-se em processo diagnóstico com 
hipótese de TEA. Dentre os já diagnosticados com TEA, 27 são do sexo masculino, 
enquanto que apenas 2 são do feminino. Quanto ao tempo de inserção no serviço, 
havia uma variação de menos de 1 ano (1 criança) até a 12 anos, com a maior 
concentração entre 4 a 9 anos (11 crianças), de 9 a 12 anos (9 crianças) e 1 a 4 
anos (8 crianças). Percebemos que a idade de entrada no serviço variou entre 1 a 
16 anos, com maior concentração entre 4 a 8 anos (12 crianças), seguidas por de 1 
a 4 anos (11 crianças); tendo ainda 5 crianças que chegaram ao serviço entre 8 a 13 
anos; e 1 com 16 anos completos. Não foi possível levantar os dados para 
caracterização socioeconômica. 
Na tabela 2, apresentamos os principais dados encontrados no CAPSij de 
Santos: 
 
Tabela 2. Crianças e adolescentes autistas atendidos em um CAPSij de 
Santos/SP 
Sexo Data Nascimento Admissão 
Tempo de 
inserção no 
serviço 
Idade de 
entrada no 
serviço 
M 04/04/2002 28/08/2008 11a 6a 4m 
M 12/06/2004 22/01/2007 12a 6m 2a 6m 
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M 28/12/2005 16/03/2007 12a 5m 1a 2m 
M 04/11/2004 11/02/2008 11a 6m 3a 3m 
M 08/07/2005 11/02/2008 11a 6m 2a 7m 
M 09/04/2004 26/03/2008 11a 5m 3a 11m 
M 02/03/2005 14/04/2009 10a 4m 4a 1m 
M 18/05/2004 25/05/2009 10a 3m 5a 
M 17/11/2005 14/04/2010 9a 4m 4a 4m 
M 02/11/2007 28/01/2011 8a 6m 3a 2m 
M 22/04/2007 01/03/2011 8a 5m 3a 10m 
M 31/03/2006 12/04/2011 8a 4m 5a 
M 30/08/2008 20/03/2012 7a 5m 3a 6m 
M 14/02/2009 02/04/2013 6a 4m 4a 1m 
M 07/03/2010 05/06/2013 6a 3m 3a 2m 
M 20/10/2006 14/06/2013 6a 2m 6a 7m 
M 09/10/2009 24/10/2013 5a 9m 4a 
M 29/04/2008 11/06/2014 5a 3m 6a 1m 
M 11/03/2005 22/07/2014 5a 1m 9a 4m 
M 10/09/2011 16/07/2015 4a 2m 3a 10m 
F 16/01/2010 28/01/2016 3a 6m 6a 
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M 18/12/2013 11/02/2016 3a 6m 2a 1m 
M 14/09/2006 04/08/2017 2a 1m 10a 10m 
M 25/05/2011 09/11/2017 1a 8m 6a 5m 
M 14/10/2005 06/12/2017 1a 8m 12a 1m 
M 07/11/2006 20/12/2017 1a 7m 11a 1m 
F 12/07/2001 12/03/2018 1a 5m 16a 8m 
M 31/10/2010 26/04/2018 1a 4m 7a 5m 
M 21/07/2008 11/06/2019 3m 10a 10m 
Fonte: Prontuários de um CAPSij de Santos. 
 
Em levantamento semelhante, realizado em um CAPSij do município de 
Salvador - BA, Teixeira e Jucá (2014) encontraram,  dentre os 480 pacientes tidos 
como ativos no cadastro, 134 (27,9%) diagnosticados com Transtornos Globais do 
Desenvolvimento, sendo 46% autismo infantil e 24,7% autismo infantil em 
comorbidade com retardo mental, número que, para as autoras, alerta quanto ao 
modo de acolhimento dessas crianças/adolescentes por parte do serviço e da 
gestão municipal da saúde, além da forma como está sendo realizado o diagnóstico, 
uma vez que as manifestações do autismo são variadas e os profissionais também 
têm interpretações diferenciadas. Havia ainda, 44 crianças sob suspeita diagnóstica 
e 4 sem diagnóstico. 
Na pesquisa (TEIXEIRA; JUCÁ, 2014) houve predominância de crianças entre 
3 e 9 anos de idade e, em menor quantidade, de adolescentes e jovens adultos 
entre 18 e 21 anos de idade. Mesmo em menor quantidade, foi considerado 
relevante o número de adolescentes e jovens adultos no serviço, o que para as 
autoras demonstrava a dificuldade no desligamento do serviço, ou seja, a 
preparação da alta. Situação gerada tanto pelo vínculo criado com a instituição, 
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quanto em encontrar serviços especializados na rede, em seus territórios e que 
atendam suas necessidades. A pesquisa de Gondim et al. (2017), realizada em dois  
CASPij de Fortaleza - CE também demonstrou que a maioria das crianças era do 
sexo masculino, entre 7 a 9 anos de idade e com hipótese diagnóstica de 
transtornos mentais. 
Considerando as já relatadas dificuldades em acessar as informações, e 
hipotetizar dados subdimensionados, pensamos que, a ausência de definições em 
Santos a respeito da responsabilidade no atendimento de crianças e adolescentes 
autistas, que envolve muitas organizações não governamentais e o Centro 
Especializado em Reabilitação, além do CAPSij, poderiam responder à essa 
diferença considerável a outros estudos. Com relação à predominância das crianças 
e adolescentes autistas desse CAPSij ser do sexo masculino, corrobora com os 
achados nos estudos da bibliografia levantada. 
Com vistas a colaborar com a sistematização das informações nos serviços, 
disponibilizamos para a coordenação municipal de saúde mental uma planilha, com 
os campos abaixo sugeridos:  
Prontuário Nome CNS Sexo 
Data 
Nascimento Nacionalidade 
Raça 
Cor Etnia 
Nome 
da Mãe 
Nome do 
Responsável 
 
CEP da 
Residência Endereço Complemento Bairro Telefone Admissão Idade início CID-10 
 
Referência Terapêutica Serviço 
 
 
4.2 Análise das entrevistas 
Com base no roteiro de entrevista, os achados referentes às perguntas 
constantes em cada categoria, bem como os das novas elaboradas, foram 
compilados de maneira ampliada, a fim de oferecer clareza e maior facilidade de 
compreensão sobre os aspectos abordados em cada categoria. 
 Serão então apresentadas discussões a partir das seguintes categorias de 
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análise: 1) Percepção das ofertas de cuidado e 2) Expectativas acerca do resultado 
das práticas de cuidado no autismo, baseadas nos temas presentes dos indicadores 
propostos pela pesquisa de Lima et al. (2014). 
 
4.2.1 Percepção das ofertas de cuidado 
Organização dos CAPSij 
 Foi possível perceber que, para as famílias inseridas no serviço há mais 
tempo, as atividades propostas são pensadas em conjunto com a família e há o 
cuidado em respeitar as habilidades e interesses da criança e do adolescente. Além 
de demonstrarem compreensão do sentido da proposição das atividades coletivas 
frente a necessidades individuais. Nas falas sobre as duas crianças que frequentam 
há muito tempo o serviço, as famílias identificam que encontram no serviço 
orientações ligadas a como proceder em casa e maneiras de agir diante de 
situações desafiadoras quando estão fora do CAPSij.  Já, familiares de criança que 
está há pouco tempo, acreditam que os técnicos estão em fase de estudo quanto ao 
seu comportamento. Também é presente na experiência de uma mãe o 
reconhecimento de espaço para orientação individual a respeito de seu filho. 
(...) Então elas foram tendo muito esse olho clínico dele, o que o Gustavo 
precisava, o que o Gustavo não se sentia bem, como que ele ia dar mais 
resultado... Então assim, eu acho que o olho delas é muito importante junto 
com os pais, entendeu? E a gente conversa muito. Elas falam para mim, eu 
falo também: “Olha, eu acho que assim não vai dar certo, porque eu 
conheço um pouquinho mais...”. (...) como eu estou há muitos anos lá, eu 
acho que eu tenho essa liberdade, mas existe reclamações de outras mães, 
acho que seria interessante você conversar com outras mães sobre isso. 
(MAMT)                                                                                                                                                        
 
É, eu vejo que elas estão estudando ele. Eu vejo que elas estão observando 
ele, o jeito dele, o limite dele…                                                             (PCPT)                                   
Claro, está em fase de estudo. Porque até para elas é muito novo como 
para ele também. O ambiente é diferente, é novo para ele. (...) Até para 
saber se vai desenvolver com ele, o que, as manias... ele é... ele flui, mas 
tem dias que ele bloqueia, aí tem que tirar esses bloqueios dele, então para 
elas também é novo, né?                                                                     (MCPT)                                                                        
 
Depois do atendimento, eles conversam com os pais, né? Falam o que foi 
feito, né? Pra gente tá fazendo também em casa, né? E o Marcelo, como 
ele é uma criança não verbal, né, ele não consegue falar, assim, o que ele 
gosta ou não, né? Eu como sou mãe, né, a gente entende, né, então... (...) 
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Eu consigo passar o que precisa melhorar, o que a gente precisa trabalhar 
em conjunto, né? (...) É individual. (...) com cada pai.                         (MCMT)                                                                                      
 
(...) Que a gente como é muito leigo e não tem esse conhecimento. É... 
quando é perguntado como que ele se comporta em casa e como deveria 
ser. E como tem que ser na parte externa, ele sem a gente... como ele 
enfrentar a vida... vai, construir as ideia, o que ele quer. Porque as criança, 
às vezes, com a gente tem um comportamento, com os outros é outro, né? 
Então essa parte elas trabalham. Por exemplo, assim, ultimamente... o 
Paulo é meio birrento, é o que ele quer... então é provocado, é... fica 
provando as frustrações nele, porque ele se frustra com facilidade. Não 
aceita correção muito. Então essa parte elas trabalham bastante aqui, de 
provocar ele, essas frustrações, essa contrariedade. Foi trabalhado bastante 
que melhorou a parte de partilhas de brinquedo… (...) Tudo eles expõe 
antes, né, pra gente ficar sabendo. Eles também se preocupam no que 
acontece com a criança em casa.                                                        (ACMT)                                          
 
 Algumas famílias percebem coerência acerca do número e duração dos 
atendimentos, ressaltando que há e deve haver o respeito quanto ao limite da 
criança ou adolescente permanecer no ambiente e na companhia de outras 
pessoas. Parece haver no serviço flexibilidade para adequação dos atendimentos 
frente às possibilidades familiares e da criança/adolescente.  
(...) no caso do Gustavo é bom, porque assim, (...) para ter o resultado com 
ele tem que ser exatamente isso: pouco tempo, aquele momento dele (...).  
Então, eu acho assim, que no caso dele é suficiente.                         (MAMT)                                             
 
É, suficiente. Porque eles também têm o limite deles, né? Tem a limitação 
deles, né? E é sempre respeitar, né? Tem dias que a criança não tá muito 
bem, aí eles fica trinta minutos, né, conforme vai aguentando mais, fica uma 
horinha. (...) Aí sempre tem o lanche depois também, né?                 (MCMT)                                                       
 
Elas queriam aumentar. Elas não aumentaram porque ele entrou na 
alfabetização da escola de educação especial que ele frequenta de manhã. 
Então eu sugeri que o atendimento teria que ser na parte da tarde porque aí 
ele saía da inclusão da escola regular e eu conseguiria levar ele mais que 
uma vez (...). Ele tinha uma professora muito boa, que disciplinou ele legal e 
eu não queria perder isso porque é um campo ganho, está funcionando e 
mexer naquilo que está funcionando não é bom!                                (MCPT)                                 
 
 A participação em festas comemorativas foi muito bem avaliada por todas as 
famílias. Elogiaram bastante a atenção e disposição dos técnicos em propiciar 
ambientes favoráveis à ida e permanência das crianças e adolescente bem como de 
seus familiares nos serviços, por meio desses eventos.  
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Com certeza! (...) elas levam tudo o que o Gustavo vai gostar: enfeitar bola, 
encher bexiga, vai fazer números, que o Gustavo adora números. Então 
assim, elas fazem uma coisa especial para ele tentar, naquele momento, 
estar o melhor possível. (...) Ele fica pouco. Mas ele não deixa de ir.   (MAMT)                                                              
 
Ah, teve a festa junina que nós fomos, né, que foi bem legal. Participou, né? 
Teve a pescaria lá, teve a bolinha lá. E eles sempre tão lá estimulando, né, e 
brincando as criança, brincando com eles, entendeu? Eu gostei. (...) Foi, foi 
bem legal. (...) Bastante comida, tudo…                                                (MCMT)                                            
 
Sim, sim... são bastante organizados. Aqui é fora de série... muito bom. (...) 
tem toda uma ambientação, tem toda uma acolhida muito bem. (...) qual é a 
mudança dele? É que ele quer ser o centro da atenção. Então isso tudo 
também trabalha aqui, é muito bom…                                                    (ACMT)                                                                                                  
 
Sobre as modalidades de atendimento, os CAPSij privilegiam os 
atendimentos coletivos, não sendo recorrentes nas falas atendimentos individuais, 
embora em uma família o atendimento predominantemente aconteça nessa 
modalidade respeitando necessidades específicas. Parece haver satisfação das 
famílias quando outros integrantes do grupo faltam e se mantém a realização do 
atendimento, na modalidade individual.  
Outra modalidade de atendimento mencionada é a externa, a qual duas 
famílias disseram com muito entusiasmo que essas atividades deixam as crianças e 
adolescente muito feliz. Percebemos que pode acontecer de forma esporádica em 
alguns serviços e frequente em outros, e que o envolvimento das famílias em 
atividades fora do serviço é estimulado pelos profissionais. 
Quanto a atendimentos domiciliares, os entrevistados não sabiam responder 
se os serviços faziam esse tipo de atendimento, vinculando essa modalidade mais 
próxima da realidade da Atenção Básica.   
Não, é... só ele uma vez só... porque, assim, a gente se dedicou bastante, 
elas mesmo fala. E depois assim, elas têm as atividades aqui, mas também 
já teve atividade fora daqui do CAPS, fora. Eu achei muito bom isso aí… 
Externas, para ver o comportamento no social, fora... já foram na praia, já 
foram no orquidário, então isso aí é... foi muito bom... e eles se saíram bem. 
(ACMT)                                              
 
Ele adora! Ah, o Gustavo adora! (...) Sempre tem! A gente está sempre indo 
para o espaço aberto
2
, caminhar, inclusive ele vai direto com a Andrea e a 
                                               
2
 Trecho alterado para não identificação do local. 
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gente até brinca: “Vamos com roupa de ginástica, para poder correr” (risos) 
e aí ele fica à vontade, ele gosta, ele gosta de coisas livres assim.    (MAMT)                                                       
 
Eles orientam a gente a estar participando. (...) Rebouças. Ela já me 
orientou para ir lá procurar. Inclusive eles estão sempre, como eu falei, 
buscando palestra para a gente… (...) Inclusive tem uma que a gente estava 
indo, um projeto
3
, que falaram: “Nossa, o projeto dele é muito bom e tal, 
continua indo”! (...) Elas falam para colocar o Lucas na natação porque ele 
precisa gastar essa energia extra que ele tem.                                    (PCPT) 
 
Eles foram na praia. Vem o carro da prefeitura, leva eles, entendeu, foi bem 
legal. (...) Nossa, adorou. Brincou bastante. (...) Entrou na água. Eles levam 
bola, lanche para as crianças... foi bem legal. (...) É esporádico, né, que já 
tem uns quatro meses que ele tá participando, né? Então... foi uma vez que 
eles foram na praia…                                                                          (MCMT) 
 
 Durante as entrevistas não houve aprofundamento de questões sobre 
convivência com crianças ou adolescentes não autistas nos espaços de atendimento 
do CAPSij, que parecem ocorrer em períodos bem curtos. 
Em todo lugar. Com crianças da idade dele para cima ele não tem uma boa 
convivência, isso já é dele mesmo. Ele adora bebê, ele tem aquele negócio 
que ele tem que cuidar, então ele não vai machucar, ele não vai bater. 
Quando é mais velho ele não tem esse padrão. Ele bate, ele faz birra, 
quando as crianças são menores ele tem um respeito, um carinho, é maior 
barato, é dele!                                                                                      (MCPT) 
 
(...) a maioria são autismo. (...) Ele não tem muito, assim, interação. A 
interação dele não é muito boa. É mais é com adulto, né? (...) Mas ele 
consegue brincar, né... (...) Consegue ficar junto.                               (MCMT) 
 
É o único momento, quando tá na recepção ou quando a gente desce se 
tem alguma criança…                                                                          (ACMT) 
 
 Algumas famílias relataram que em situações de conflito entre as crianças os 
técnicos do CAPSij conseguem intervir, contornar e explicar o acontecimento, e que 
pensam a composição dos grupos para ser menos estressora, mas os mantém de 
forma que as crianças e adolescentes possam avançar em suas dificuldades.  
(...) ele é uma criança muito forte, é uma criança muito grande, ele não 
gosta muito que toque nele, que agarra ele. Então assim, elas sempre 
acharam outras crianças que conseguiriam ter essa convivência com o 
Gustavo, até para ele não machucar, ele não ter algum tipo de reação com 
                                               
3
 Trecho alterado para não identificação do projeto. 
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outras crianças menores (...).                                                              (MAMT) 
 
Então, sempre eles ficam lá no fundinho, né, do quintal. Às vezes lá na sala 
de cima, né, então não vejo muito. Quando eles tão no fundo do quintal, 
eles são bem assim... Eles conseguem resolver ali a situação, né, quando 
algum tá chorando, tá um pouco agressivo, né? Eles conseguem bem... (...) 
conseguem contornar a situação.                                                        (MCMT) 
 
(...) entre o grupo, ali, elas advertem de mostrar pra todos eles e faz 
reconciliar. (...) Então eles devolvem, pedem desculpa. No começo não, no 
começo havia resistência. Ficava emburrado e de jeito nenhum. Hoje em dia 
já tem essa consciência mais. (...) Na escola é que esses dias ele foi e tirou 
alguma coisa, aí então foi empurrado e ele reagiu, porque antes ele não 
reagia... então ele já reagiu. (...) Aí a professora lá advertiu os dois, fez eles 
fazerem as pazes, pedir desculpa e brincarem junto. Isso eles fizeram numa 
boa. Mas, como diz, ela falou... olha, o lado positivo foi porque ele reagiu, 
porque antes ele não reagia, ele só chorava e ficava chorando o tempo 
todo...                                                                                                   (ACMT) 
  
Devido a crescente demanda de crianças pequenas diagnosticadas com 
autismo, as famílias foram perguntadas quanto à sua percepção acerca dos CAPSij 
estarem preparados para recebê-las. As respostas foram diversas, uma família 
argumentou que falta investimento por parte do governo, outra acredita que os 
atendimentos oferecidos nesses serviços são mais voltados para crianças do que 
para adolescentes, a terceira família acredita que ainda tem que melhorar muito, 
mas que estão evoluindo, e a última polemizou quanto aos atendimentos com 
crianças de diagnósticos distintos serem realizados juntos. 
(...) eu acho que o autismo é uma incógnita, é uma coisa assim que tinha 
que ter... Não é nem eles (CAPSij), eu acho que a prefeitura tinha que dar 
esse suporte maior para essas crianças especiais. Porque assim, o volume 
está muito grande (...). (...) Então assim, eu acho que tinha que ter um 
suporte maior, mas não por culpa do CAPS. Eu acho que o governo… (...) 
Eu acho que em Santos ainda isso está pequeno. Porque você vê isso em 
outras cidades e que não acontece em Santos. Isso eu sempre falo!(MAMT)                                                                                                 
 
Porque o atendimento é mais difícil com adolescente, sabe? Enquanto é 
criança tem mais portas abertas. Não é que a pessoa não quer, mas os 
projetos são mais voltados para os menores.                                      (MCPT)                                                  
 
Tá, tá, muita criança autista. (...) Eu acho que ali tá, né? Eles tão 
procurando evoluir bastante. Que antes não tinha esses profissional que 
tinha, né, esses psicólogo. Então eles estão melhorando, né? Falta muito 
pra melhorar, né, mas é sinal que tá evoluindo... (...) ... um pouco. É, tá 
caminhando, né, pra evolução.                                                            (MCMT)  
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Sim, então... eu acho lamentável o que tá acontecendo agora. Faz essa 
mistura de criança. Porque tem muitas criança, tem uma necessidade, com 
certeza. (...) De trabalhar essa parte toda juntas, de fazer essa mistura. Eu 
acho que se ficasse como está... para as crianças em desenvolvimento, 
seria muito melhor. Porque aí vai precisar vir outras crianças e pelo que eu 
entendi, o que já foi passado, é que eles vão misturar os comportamentos 
de crianças. Por exemplo, criança com autismo, criança com síndrome de 
Down, criança com outros problemas comportamentais. Então vai ficar 
muito mais trabalhoso da profissional trabalhar com essa diferença do 
grupo, dentro do grupo com essas criança. (...) Não que eu seja contra, que 
eu sou a favor... eu, no meu entender de leiga, seria assim: trabalhar com 
as crianças de TEA, outras com síndrome de Down, outras com outros 
problemas e... claro, de vez em quando tem que se juntar, fazer uma 
integração para uma lidar com outra... seria perfeito. (...) Aquele outro que 
tem mais dificuldade, vai ter que, não pode falar como se fala com um que 
tem TEA. Porque eles são inteligentes, eles podem não responder no 
momento... mas eles tem um tempinho deles e outros vai levar um pouco 
mais... um pouco mais lento e não vai responder da mesma forma. Então 
isso, eu acredito, que vá atrapalhar um pouco. A gente espera que não, elas 
também estão na luta aqui, porque como diz elas… não é não querer 
atender... é separar o grupinho.                                                           (ACMT)                                                                      
 
 Em uma das entrevistas a família mostrou descontentamento com a ida de 
adolescentes em conflito com a lei ao serviço: 
O que eu não concordei, não concordo, claro que isso não foi aberto pra 
gente, pelo menos nós não participamos... é de ter esse envolvimento agora 
com as... com pré-adolescente e adolescente da casa de menores, né? 
Porque eu acho tão desconfortável em chegar aqui às vezes algemada, 
aparecendo com polícia atrás, com três, quatro pessoas. (...) Tão tendo um 
encontro, porque a casa onde que eles tavam, ou sei lá como é que 
aconteceu. É algum problema assim... questões política que envolve a parte 
social… (...) às quinta-feira geralmente, sim, chega um... até um... é… é 
menor, mas já é um rapaz muito grande, assim, que vem fazer encontro 
com psicólogas, conversar. Então eles chegam, cumprimentam tudo, mas 
tem aquela diferenciação, né? (...) Agora já tá chegando mais à vontade, 
porque antes chegava e nem cumprimentava, já entrava direto pra sala. 
Como ele não fica mesmo esperando, já quando já entram os profissionais 
já tem que tá aqui que é pra eles entrarem direito... direto. Mas as criança 
percebe, né? (...) Tem polícia. (...) Então quinta-feira nosso horário sempre 
tem um.                                                                                                (ACMT)                                                                     
 
 Já quanto à terminologia Técnico de Referência, nenhuma família soube dizer 
a que se refere, entretanto, após breve explicação sobre suas competências e 
atribuições, todas conseguiram identificar um ou mais técnicos como responsáveis e 
pessoas de fácil acesso e comunicação, inclusive possuindo o número do celular 
particular deles. 
Esse termo eu não sei te explicar, para ser bem sincera, técnico de 
referência... Porque como a gente trabalha tudo junto ali, eu trabalho com 
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as meninas todas e cada um trabalha de um jeito diferente com ele, então, 
eu não sei ali quem seria o técnico de referência. Assim, a que mais eu me 
relato, que eu tenho comunicação, como eu te falei, é a Ana e a Andrea. 
E, quando elas não estão, a Débora.                                                (MAMT)                                  
 
Ah, tem a psicóloga… (...) Ela que liga, ela que faz a ponte.            (MCPT)                   
 
(...) Tem, tem. Eu sempre esqueço o nome dele, é um grandão, não sei se 
é Renato o nome dele. Você conhece ele? (...) é com ele que, ele sempre 
vem, fala com a gente, né? Qualquer dúvida eu também pergunto pra ele, 
né? (...) Eu esqueci o nome dele.                                                     (MCMT)                                                            
 
 
(...) Sempre com o pessoal aqui do grupo... Mariana, a Sônia e a Ariana. 
             (ACMT) 
 
 Em apenas uma entrevistas foi relata a escolha do técnico de referência pelo 
adolescente, nas outras os entrevistados entenderam que se deve à escolha dos 
profissionais. Referem uma relação preferencial, facilitada com os mesmos, que 
conhecem mais os filhos, são atenciosos e presentes no acompanhamento das 
crianças. 
(...) Claro que a gente acaba tendo uma... E o Gustavo, ele é uma criança 
que não se apega a todo mundo. (...) Então assim, como eu estou te 
falando, ele escolhe. (...) De cara ele já se identificou, ele já gostou, e era 
ponto de referência dele, então as duas até hoje são pontos de referência. 
(MAMT)                                                            
 
Todos eles lá são assim... Acho que é do estudo que vocês têm... de ter 
essa amizade, essa aproximação com o deficiente. São super amáveis, 
muito carinhosos.                                                                                  (PCPT)                                                                                
 
Não, deixa a gente... eu mesma... porque são elas que estão cuidando. 
Então elas têm o conhecimento até um pouco mais do querer do Paulo, de 
como é. Então é diretamente com elas, assim.                                   (ACMT)                                           
 
(...) Tanto que eu tenho até o número para uso no aplicativo de 
mensagens
4
 delas para a comunicação direta. (...) Ela sempre me auxilia 
na hora do desespero. Casos mais graves, eu ligo para ela.              (MAMT)                                                                                                                                                             
 
Ah, é fácil. É fácil. É, ou procura aqui ou tem o telefone da Ariana. Mas 
geralmente se precisa... é aqui. (...) É, o celular dela. (...) É, pra algum 
recado, alguma coisa é ela. Mas a gente tem o contato aqui do telefone aqui 
sim.                                                                                                       (ACMT)                                                                                                
 
                                               
4
 Trecho alterado para não identificação do aplicativo de mensagens. 
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 Três entrevistados disseram receber atendimento do técnico de referência 
quando precisam de um suporte, um conselho ou mesmo uma palavra de conforto. 
Apenas uma nunca teve esse atendimento. 
(...) Porque a gente tem problemas. Eu não vou te falar que é fácil. Você 
tem filho para criar, mas você também tem casa, você tem outros problemas 
pessoais, então a gente às vezes desaba! Então a gente precisa dessa 
estrutura, a gente precisa desse carinho e do conforto delas lá também. 
Porque a gente trabalha como equipe. Eu ajudo, mas elas me ajudam, a 
gente tem que ter essa troca.                                                              (MAMT)                                                        
 
Ah, sim. Igual o apoio familiar.                                                              (PCPT)  
 
Não, comigo não, só com as criança mesmo.                                     (MCMT) 
 
Mas elas aqui sim, se necessário, como elas mesmo colocaram várias 
vezes... se precisar vir aqui pra ter uma conversa individual, pode vir. Já 
aconteceu, não de eu marcar e vir, é que quando viemos na reunião não 
tinha vindo outras… aí ficou. Então ela queria saber, aí eu contei toda a 
história da vida do Paulo, da Alice, que é pra saber dar a direção... porque 
tem que saber.                                                                                     (ACMT)                                           
  
Além do profissional médico, enfermeiro e psicólogo, mais presentes no 
discurso corrente das famílias em acompanhamento em serviços de saúde mental, 
também o terapeuta ocupacional (T.O) aparece como sendo fundamental nas 
conquistas de autonomia e maior independência. 
(...) e T.O, aí nós fomo procurar, então ele fez um ano... de T.O ali no 
convênio
5
. Também onde foi pra ajudar pra tirar os medo dele, que era 
uma criança muito receosa, uma criança muito é... antissocial...ele sempre 
tava isolado, sempre deitado. Porque a gente ainda não conseguiu tirar toda 
essa mania dele de deitar. Essa é uma característica deles, né... deitar e 
ficar empilhando carrinho, isso ele ainda tem ainda... em casa. Mas ele fez 
um ano de T.O, que ajudou também muito... foi uma benção.            (ACMT)                                                                      
 
(...) autonomia! Era uma coisa que eles (APAE) me deixaram consciente lá: 
“Mãe, o progresso do seu filho não é se ele vai aprender a o ABCD na 
escola, mas é se ele vai ter autonomia para se virar sozinho”! Então isso, foi 
o T.O que eu te falei que me orientou muito! O Lucas sabe fazer pipoca, 
sabe fazer o miojo dele, sabe fazer suco, Nescau, então ele se vira mesmo 
com a coordenação dele, que hoje já é boa porque ele tem onze anos, mas 
antes era péssima! (...) Foi a T.O que me ajudou bastante nisso 
(agressividade). “Não demonstre medo dele”! (...).                              (MCPT)                 
 
                                               
5
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Nos achados da revisão de literatura, Portolese et al. (2017) afirmam que 
todos os métodos de intervenção terapêutica adotados no atendimento às pessoas 
com autismo devem ser baseados em evidências científicas e aplicados de maneira 
individualizada, respeitando habilidades, dificuldades e necessidades tanto do 
autista quanto de sua família, além de se fazerem necessárias reavaliações da 
pessoa atendida e do plano de tratamento proposto, verificando assim as suas 
potências e falhas, situação que não está acontecendo nos serviços. Contudo, 
problematiza que ainda há muita discussão quanto a efetividade de todos eles, e 
outros métodos são desenvolvidos juntamente com o avanço do conhecimento 
científico e empírico sobre o autismo (PORTOLESE et al., 2017). 
Para as autoras Gondim et al. (2017), as crianças que sofrem com transtornos 
mentais, devem receber como modo de tratamento abordagens que visam: 
uma clínica de atenção psicossocial como uma “clínica ampliada”, 
territorializada, inter e transdisciplinar, voltada para o sujeito e seu contexto 
sociocultural. Essas abordagens devem ser constituídas por atividades multi 
e interdisciplinares, com a participação de educadores, profissionais da 
saúde e familiares, realizando desde o tratamento medicamentoso 
individualizado até o tratamento não medicamentoso e coletivo. (GONDIM 
et al., 2017, p. 384). 
  
4.2.2 Projeto Terapêutico Singular/Individual (PTS/PTI) 
 O termo técnico Projeto Terapêutico Singular (PTS), também chamado de 
Projeto Terapêutico Individual (PTI), não pareceu familiar aos entrevistados, sendo 
apenas de conhecimento da família do adolescente que frequenta o CAPSij há muito 
tempo. Essa família afirmou que o PTS/PTI foi e sempre é discutido em conjunto, 
entre técnicos e família, todas as atividades propostas de acordo com as 
necessidades, habilidades e gostos do adolescente, e é reavaliado sempre que os 
resultados não estão sendo alcançados, levando em consideração as percepções 
tanto dos técnicos como da família. 
O Gustavo está há tantos anos lá, então tudo é muito pensado, tudo elas 
conversam comigo, eu participo(...). (...) é uma coisa muito em conjunto, é 
muito participativo (...). (...) Então eu quero participar, eu quero ver o que dá 
para fazer, o que dá para a gente fazer diferente, melhorar… (...) Foi feito 
sob medida e em todos esses anos a gente vai crescendo junto. (...) é feito 
para ele naquele momento. É tudo o que ele gosta, ele quer e se sente 
bem. 
(MAMT)                                                                                                                                                                  
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 A frequência do atendimento ofertado foi mais comum uma vez por semana, 
sendo relatado o aumento do número de atendimento na semana em uma das 
entrevistas pelos motivos do adolescente não frequentar a escola no período, ou 
estar em situação de crise ou dificuldade. Foi observado que os entrevistados não 
sabiam exatamente quais e como são as atividades desenvolvidas, mas que 
aconteciam em grupo com crianças ou adolescentes da mesma faixa etária, e que a 
frequência poderia ser modificada se fosse da necessidade dos atendidos. 
Duas vezes por semana. Era duas vezes na semana, agora é uma vez na 
semana, porque ele começou a escola, então vem só na sexta-feira, mas 
quando ele ficou esses dois anos sem frequentar a escola, sem ir à escola, 
ele vinha duas vezes na semana, isso quando não precisava ir mais uma 
vez ou tinha consulta com a psiquiatra (…). (...) Então, ele faz a terapia, ele 
faz a convivência com outras crianças, dependendo da necessidade dele, 
do que ele precisa naquele momento. Como ele tem muitas crises, ele é 
assim, um caso bem diferente, então as meninas veem muito isso, o que ele 
precisa naquele momento, entendeu? (...) Mas a frequência dele sempre foi 
uma vez por semana. (...) ele chegou a fazer um pouco de cada coisa 
[especialidade]. (...) no caso dele, sempre foi da mesma idade, do mesmo 
tamanho, que elas viam que ia dar certo ali a liga, né? Mas ele nunca 
chegou a fazer com criança menor que ele, não, era sempre do mesmo (…). 
(...) Então assim, poucas crianças ele vai dar melhor resultado, então elas 
nunca chegaram a colocar mais do que três crianças, que não ia acontecer. 
(...) Então assim, elas sempre foram muito acolhedoras. Quando precisava, 
quando ele tinha surtos ou quando eu passava algumas dificuldades, elas 
sempre me atendiam um dia a mais ou uma tarde ou algum atendimento 
extra que elas viam que precisava fazer.                                            (MAMT)                                                                                  
 
Há nos serviços estudados possibilidade da família deixar a criança ou 
adolescente em atendimento e não ficar aguardando. É perceptível a realização de 
atividades interdisciplinares, atendimentos profissionais específicos, e a satisfação 
de familiares com a organização dos espaços por faixa etária. Também aparece a 
questão de que, estabelecido o diagnóstico de autismo, as crianças e adolescentes 
podem ser encaminhadas para outros serviços. 
(...) quarta-feira eu levo ele de manhã, umas oito e meia, aí eu pego ele 
umas onze horas (...). (...) um dia que eu fiquei lá, ele gosta muito do DVD, 
(...), (...) o Toy Story. (...) A televisão, eu vejo que é um negócio que deixa 
ele mais atencioso, agora eu não sei lá as outras brincadeiras, né?   (PCPT)                                                          
As outras, a gente deixa e depois vai buscar. Ele fica, então nós não 
participamos do atendimento, entendeu?                                            (MCPT)                                                 
T.O, psicóloga e tem uma outra ajudante lá que eu esqueci... uma 
assistente do T.O… (...) Às vezes tem criança lá com ele. Tem adolescente 
que fica com ele, uns três... esses dias eu fui tinha quatro.                 (PCPT)                                            
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Então, ele frequenta uma vez por semana, né? Toda quinta-feira, que ele 
faz o acolhimento das dez até às onze horas..., né? (...) É só com o 
psicólogo, só. (...) E no médico ele passa uma vez por mês, que é com o 
psiquiatra, Dr. Raposo. (...) Não, lá não. Era só a cada dois meses com a 
psiquiatra, Dra. Regina. (...) não fazia. Porque como ele já tinha o 
diagnóstico, né, então eles encaminharam para outra instituição, né? (...) 
APAE de Santos. (...) Tem outras crianças. (...) Quatro a cinco crianças, né? 
(...) Tem uns que é com seis, acho que tem um menininho lá com cinco, 
mas é tudo na faixa etária dele, né? (...) É, coletivo.                           (MCMT)                                                                     
 
(...) ele vem uma vez por semana… então é das oito e meia às nove e meia. 
Ele fica com a... psicóloga infantil e a pedagoga também (...) ele tá na 
atividade com um grupinho que é mais ou menos dentro da idade dele (…). 
(...) Então ficou sempre só esses três. (...) a gente sente um pouco mais 
segura tendo essa orientação, na faixa etária que ele tá. (...) É o mesmo 
grupo.                                                                                                   (ACMT)                                            
 
 
 Para a família que respondeu ter conhecimento sobre o PTS/PTI, afirmou que 
este é constantemente reavaliado. Uma vez que as intervenções propostas não 
estão alcançando os resultados esperados, tanto na percepção dos técnicos quanto 
da mãe, ele é repensado de maneira conjunta e são elaboradas outras estratégias 
de atendimento. Foi ainda frisado que as considerações feitas pela mãe são sempre 
acolhidas e fazem parte da constituição do novo PTS/PTI. 
Sim. Elas estão sempre me chamando, né? (...) a proposta é sempre 
mudada. Quando elas veem que não está indo no lugar certo ou ele não 
está dando muito resultado ou aquilo não está dando certo com ele, então 
assim, elas mesmo tentam transformar e a gente ir por outro caminho. (...) O 
CAPS sempre me escutava, tem coisas que eu vejo e sei que não vão dar 
certo. Eu conheço meu filho, eu sei quando vai dar certo, tem coisa que eu 
falo: “Não vai dar certo isso” e aí a gente tenta mudar. (...) O CAPS me 
escuta demais. Eles veem o que eu acho, vê a experiência que eu tenho 
com ele, e eles trabalham com isso: “Não, vamos ver, vamos mudar, 
vamos...”.                                                                                             (MAMT) 
 
 O território parece ser incluído no PTS/PTI de modo a melhor compreender a 
dinâmica familiar, onde essa família circula e mora.  
(...) as meninas já foram em casa, a psiquiatra já foi em casa ver o ambiente 
dele (...). (...) em casa é uma criança, na rua outra. Ele estando em casa ele 
não dá trabalho (...). (...) ele vai lá, ele troca o DVD dele... Se ele cansou, 
ele vai para a rede dele (...). (...) elas foram em casa, elas conhecem a 
minha casa, conheceram, sabe o que ele gosta (...). (...) Então assim, é 
muito bacana, existe uma parceria muito legal!                                   (MAMT)                                                                     
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 Todas as famílias entrevistadas relataram que acontecem modificações na 
forma de atendimento ou nas atividades desenvolvidas, seja por motivo de 
crescimento, foram sendo alteradas para atender às mudanças decorrentes do 
desenvolvimento, seja por momentos emocionais pontuais.  
Uma família ressaltou o início da participação da criança na convivência de 
um CAPSij, o que avalia como uma diferença na forma de atendimento, pois no 
outro CAPSij que frequentava nunca haviam passado por essas vivências, apenas 
passava por consultas com o psiquiatra. 
O atendimento junto a crianças e adolescentes com outro diagnóstico não é 
apontado como algo que gera dificuldades. 
No começo, que o Gustavo era menor, então era bem legal fazer a terapia 
em grupo. É, elas tentavam juntar ele com outras crianças, tanto que ele fez 
muito tempo com o Alberto, que é uma outra criança que tem esquizofrenia. 
(...) diferentes dificuldades de cada um, mas os dois se davam super bem! 
Então, elas conseguiam conciliar essa terapia em grupo com ele. Só que o 
Gustavo foi crescendo, ele, depois que ele ficou esses dois anos sem 
escola, então ele foi se fechando muito mais. Então essa terapia em grupo 
foi se tornando mais difícil para ele. (...) o Gustavo começou lá muito novo... 
Então ele foi crescendo, foi passando os estágios, a gente foi vendo… (...) 
Mas sim, elas foram mudando, a gente foi vendo a melhor adaptação dele, 
as dificuldades dele... Esses dois anos sem escola, então assim, que 
acabou... Convivia menos com crianças, então ele foi se fechando mais, 
então toda vez teve mudança. Elas tentam adaptar o melhor para ele ter 
melhor resultado.                                                                                 (MAMT) 
                                                                                 
 
Então, inicialmente ela até propôs que ele participasse do processo 
inclusivo na escola. (...) Então a inclusão é boa para ele, porém (...) Não tem 
como incluí-lo as cinco horas que a escola oferece, ele tem que ter o horário 
reduzido. (...) eu até comentei, para quem fica pouco tempo é fácil, mas a 
rotina de uma escola é totalmente diferente. Assim, no CAPS são menos 
crianças, o espaço é mais adaptado para as necessidades deles, agora na 
escola não. São mais crianças, é um professor só, escada, banheiro – que 
eles têm autonomia de ir sozinhos – aí uma coisa chama atenção, já 
desfocaliza... “Ah, mas tem que fazer um teste”! (...). (...) Então eu falei, até 
para ela sentir como é o pai não estando. Então eu falei: “Agora você vai 
deixar ele no atendimento sozinho”. Aí a primeira vez que ele deixou, 
passou uma hora e meia ela ligou: “Olha, ele está muito inquieto, nós não 
estamos conseguindo fazer o trabalho, evoluir com o trabalho”. (...) Aí da 
outra vez estendeu um pouquinho mais, mas também já viram que é um 
pouco mais difícil. Quando ele está com a gente ele dá uma acalmada 
porque já está acostumado com a gente. Com as outras pessoas ele quer 
testar ainda para ver o que ele consegue, o que não consegue. Então elas 
já sentiram essa inquietude dele que antes elas não tinham percebido. 
(MCPT) 
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Houve uma alteração, né, com esse acolhimento, né? Com essa... Ah, 
esqueci o nome da... É convivência, né? Que é a convivência que o Marcelo 
faz toda quinta-feira, né? Então isso aí não tinha antes, né? Então agora 
eles estão montando essa turminha de crianças, né? Toda quinta-feira, né, 
eles faz grupinho, né, pra tá estudando as crianças, ajudando os pais 
também, né?                                                                                        (MCMT) 
                                                                        
Já aconteceu de ter que diminuir. Uma vez ele chegou lá, não tava muito 
bem, né, se auto agredindo, dando soquinho na cabeça. Aí ele ficou lá, 
acho que ficou uns dez minutos. Aí ele falou: “Leva ele pra casa, que ele 
não tá muito bem”, né? Mas mesmo assim eu levei pra ele não ter que 
faltar, né?                                                                                           (MCMT)                                       
 
 Nas duas famílias nas quais a ocorrência de crises é recorrente, a intervenção 
para manejo foi feita pelas pessoas da equipe consideradas os técnicos de 
referência. 
Então, no caso do Gustavo só elas, tá? (...) Porque elas já conhecem o jeito 
dele, o problema dele, as dificuldades que ele tem, que ele é uma criança 
muito difícil... Então, eu acho assim, no caso dele, é elas que dão esse 
suporte para mim, maior, porque conhece mais o caso do Gustavo.  (MAMT)                                                       
 
É, foi esse rapaz. É, isso. Aí ele viu o comportamento do Marcelo, né, que 
também sempre... Como eu moro lá pertinho, né, aí ele já pegou e agendou 
consulta com o psiquiatra, né?                                                            (MCMT)                                                                       
 
 Também relataram que há aumento na intensidade dos cuidados nos 
momentos de crise, sendo mais presente nesses relatos a figura médica e o recurso 
medicamentoso. 
Sim, com certeza. (...) Sim, chamam ele, adiantam o dia da psiquiatra para 
ver ele, já marca para mim ir, para dar uma olhada o que está acontecendo, 
falar pessoalmente. É, muda, muda…                                                 (MAMT)                        
 
Eles aumentou sim, né. Porque... tipo assim, quando a criança não tá bem, 
né, eles faz um acompanhamento pelo, de sete... Igual, essa semana que 
ele não teve bem, né, essa semana retrasada, aí o médico atendeu ele, né, 
aí com sete dias marcou retorno, né, pra saber como que ficou o 
comportamento dele durante a semana, né? (...) É com o médico.    (MCMT)                                                                                       
 
Então, como eu estou te falando, com a medicação eu já tenho muitos 
problemas, tá? Porque tinha uma psiquiatra lá que eu debatia muito com ela 
porque ela não queria dar medicação para o Gustavo, mas ele sem 
medicamento, não dá! Então assim, a gente chegou a debater, a Ana viu a 
minha dificuldade, viu que não tinha condições, mas ela era muito crítica em 
dar remédio. Mas não só comigo, teve uma… (...) Várias mães já queriam 
tirar ela, porque assim, só a gente sabe o que passa. Então assim, você até 
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concorda... Eu, no começo, do Gustavo, eu fui muito relutante a medicação. 
Então assim, eu achava: “Ah, vamos tratar de outro jeito, mais terapêutico, 
gotinhas, florais...”. Só que o Gustavo foi crescendo de tal forma que hoje 
em dia eu vejo que não tem condições, não! E hoje em dia, mesmo tendo a 
medicação, e ele toma, eu não consigo! Tem dias que ele faz coisas que eu 
falo: “Não dá”! Entendeu? Então assim, você vê, ele está tomando 
medicação, toma quatro de manhã, quatro à tarde, quatro à noite, mais um 
Haldol uma vez por mês. Mesmo assim o Gustavo tem toda força do mundo! 
Imagina ele sem medicação? Entendeu? Então assim, é uma briga em 
relação a isso, acertar... Porque hoje em dia está melhor, com a psiquiatra 
que está lá hoje em dia, em relação a isso, mas sempre foi uma briga com 
alguns profissionais que entraram lá no caso de psiquiatria.              (MAMT)                                                                                                 
 
Isso. Geralmente eles aumentam, assim, a dosagem ou às vezes diminui. 
(...) Não, não aumentou, né? Ele só mandou eu trocar o horário, né? (...) 
Mas quando precisa eles aumenta, né, a dose, né?                           (MCMT)                                                                 
 
 As duas famílias relataram não ter sido necessário encaminhamento para 
pronto socorro ou internação quando os filhos estavam na crise. 
(...) o Gustavo nunca precisou de um encaminhamento desses. (...) No caso 
do Gustavo, ele nunca teve internação, não precisou até hoje, eu não sei 
futuramente.                                                                                         (MAMT)                                                                                          
 
Que autista, que às vezes eu até fico com vergonha de falar, às vezes eu 
falo que eles são igual uma bomba, né? Tem dias que eles estão bem, né, 
mas às vezes tem um... Não sei o que que acontece que eles ficam, assim, 
bem auto agressivos, né? Mudam comportamento deles do nada, né? (...) 
Não. Graças a Deus não. Eles nunca ficaram internados, né?           (MCMT)                                                                          
 
Em todas as famílias, houve o relato de uso de medicação no tratamento das 
crianças e do adolescente. 
(...) Agora com doze anos que eles conseguiram mais ou menos encontrar 
um jeito de deixar ele mais calmo, mas o Gustavo, em todos esses anos, ele 
teve muita mudança de remédio, eles não conseguiam encontrar o remédio 
certo para fazer aquilo que precisava: acalmar ele, deixar ele mais centrado, 
a gente conseguir sair melhor com ele na rua para não ter crises… (...). (...) 
começou a passar esse Haldol até pelas vozes que ele tem escutado. (...) 
está tomando a Carbamazepina, é para, ele teve convulsão o ano retrasado 
(...). (...) Ele toma um amarelo que agora me deu um branco, mas depois eu 
te passo todos os nomes…                                                                 (MAMT)                      
 
Depakene.                                                                                             (PCPT) 
E o Risperidona. (...) ele (Depakene) dá uma leveza, que ele consegue se 
concentrar no objetivo que é proposto para ele. Então aquela irritabilidade, 
de se jogar, de tirar a roupa, que ele tinha, ele já não faz. (...) ajuda ele a 
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concentrar no que tem que ser feito. Então antes, com Risperidona… (...) 
ele ficava meio mole e sem produzir.                                                   (MCPT) 
Nossa, muito bom. O Depakene veio mesmo para ajudá-lo mesmo!   (PCPT) 
 
(...) Então, ele é acompanhado pela neuro, né? (pausa). Ele faz o 
acompanhamento pela neuro, né, neurologista, né, devido ele ter epilepsia. 
Que ele tem as crise convulsiva e aí ele toma o Depakene, né, que é 5 ml 
de manhã e 5 à noite. E passa com o psiquiatra, Dr. Raposo, que, é, receita 
o Risperidona de 1 mg, que é pra ajudar no... no comportamento, né, dele 
ficar mais calmo, né?                                                                           (MCMT)                                                                  
 
Ele usa Risperidona.                                                                            (ACMT) 
 
As famílias consideraram que recebem explicação necessária e têm 
conhecimento sobre para que serve cada medicação e sua função no tratamento, 
uma inclusive citou que pede a bula para melhor entender. Há relato de surpresa do 
acompanhamento médico mais próximo, fazendo menção a histórico de somente 
renovações de receitas.  
(...) Também foi uma coisa que ele (pai) inicialmente falou no começo, que 
nós gostamos muito, foi atendimento médico. Porque nós passávamos no 
Guilherme Álvaro com ele, aí mudamos o médico… (...) É, porque como é 
controlado tem que ter receita e às vezes acaba porque até marcar 
consulta… (...) Então aqui facilitou bastante, ele já ganha a medicação, 
então a gente não fica mais sem remédio… (...) Então, o que a gente gostou 
nesse médico, embora tudo que é novo assusta a gente, né? Mas o que a 
gente gostou é que ele não passa a medicação por passar. Ele faz questão 
de saber o que está acontecendo, a gente tem que dar um relatório do 
nosso dia a dia, e aí, vamos supor, a gente já estava acostumado - autismo 
não tem cura! - e como ele passava por outros profissionais, a gente ia lá, 
pegava a receita e eu já até falava para o médico me dar receita para três 
meses para eu não ter que ficar voltando lá, sabe? Com esse médico não! 
Ele quer ver! Então, antes eu só ia no psiquiatra, no ano, umas duas vezes. 
Esse não, eu vou de dois em dois meses! Ele fala: “Se não trouxer eu não 
dou o remédio”!                                                                                    (MCPT)                                                               
Eu falo: “Mas pra que, se ele não vai melhorar”? É louco, né? E ele fala: 
“Não, mas eu preciso ver a criança, senão como é que eu vou...”. Então eu 
achei super interessante, porque eu já estava acostumada a só pegar a 
receita.                                                                                                  (MCPT)                                                                                               
 
Sim, tudinho. (...) Porque, ele é muito ansioso e, inclusive, nós temos... ele 
teve médico agora, né, esse mês. E ela não tirou ainda, porque ela 
conversando com ele ainda viu que ele ainda tá muito ansioso. (...) porque 
eles não vão pela opinião da gente... vê o comportamento, conversa. Tanto 
que a gente fica em silêncio.                                                                (ACMT) 
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 As famílias relataram que quando uma medicação nova é introduzida a 
reavaliação acontece mensalmente, depois de um tempo espaça para dois meses e, 
por fim, quando está estabelecido o medicamento e a dose, acontece a cada três 
meses, considerado o corriqueiro e tempo de validade das receitas. 
(...) No começo é uma vez por mês, que ele tem que voltar na psiquiatra e aí 
ela vê como que está a reação, o que está acontecendo, se está dando 
certo, se não está, se está melhor, se não está. E aí quando ela vê que já 
está começando a fazer efeito, aí a gente passa a cada dois meses. E o 
normal, que é, a receita, são a cada três meses.                                (MAMT)                        
 
É, de dois em dois meses. E ele faz questão de ver o Lucas.             (MCPT)               
Eu precisei de um laudo e ele falou que não ia me dar laudo nenhum não 
(risos).                                                                                                   (PCPT)                                                                                                    
“Eu não conheço a criança”!, ele disse. (...) É maior barato também o 
seguinte: autismo não tem cura, mas toda hora você precisa de um laudo. 
Vai na natação, tem que levar um laudo, na escola precisa de um laudo. 
Então complica, porque às vezes não está na data do médico e tudo. Eu 
falei para ele que eu precisava de uns três laudos já prontos porque às 
vezes tu precisa pra levar nos lugares… (...) Aí ele falou: “Não, mas eu não 
vou fazer laudo sem ver a criança. Tem que participar, tem que ver a 
criança”. Eu falei: “Olha...”                                                                    (MCPT)                                                    
“Tem que a equipe avaliar, o psicólogo e tudo (...)”.                            (PCPT) 
 
(...) Quando eles passam, assim, uma medicação, tipo assim, passou uma 
medicação nova, eles... reagenda pra uma semana, à cada quinze dias, né, 
pra ver como que tá surtindo o efeito, né? (...) E daí conforme for um efeito 
positivo, né, aí a criança é atendida de um mês em um mês. Às vezes a 
cada dois meses, né?                                                                          (MCMT)                                                                    
 
Então, no começo a gente ia com mais frequência, agora ela tá dando de... 
seis em seis meses, de quatro em quatro meses. (...) ela orienta assim... se 
ver que ele tá bem, tá tranquilo, dá pra deixar... não vai se tirar de vez 
porque não se pode, mas a senhora diminui. Aí vai vendo o comportamento 
dele. Então vê que ele tá começando a ficar agitado, tenta controlar, ver se 
é necessário, se a noite... (...) Então a gente… a gente vai observando isso 
esses detalhes, entendeu?                                                                  (ACMT)                                                                  
 
 Indo na contramão dos princípios da reforma psiquiátrica e propostas da 
Política de Saúde Mental Infantojuvenil, os dados levantados (GONDIM et al., 2017) 
sobre as abordagens terapêuticas adotadas no CAPSij confirmam que o SUS ainda 
se apoia no modelo biomédico, uma vez que a abordagem não-medicamentosa foi 
muito pouco utilizada, aparecendo, na maioria dos casos e em porcentagem quase 
igual, primeiro a medicamentosa, seguida da combinada (medicamentosa e não-
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medicamentosa). Para as autoras, salvo casos que realmente precisam de 
medicamentos, é importante garantir técnicas psicoterapêuticas como primeira 
opção no tratamento das crianças com transtornos mentais, as quais são 
desenvolvidas através de grupos terapêuticos, orientação e terapia familiar com a 
finalidade de tornar o tratamento mais humanizado, “(...) promover a autonomia, a 
corresponsabilidade, o protagonismo entre os envolvidos, a solidariedade entre os 
vínculos estabelecidos, o respeito aos direitos dos usuários e a participação coletiva 
na gestão do tratamento.” (GONDIM et al., 2017, p. 384). 
 
4.2.3 Rede, território e direitos 
 Quanto à garantia de direitos, as famílias restringem ao reconhecimento do 
benefício de prestação continuada, o que foi observado que havia sido acessado por 
todas as famílias entrevistadas, e a gratuidade no transporte. 
Sim, a gente recebe o LOAS, que é o benefício continuado, que a cada dois 
anos é renovado (...). (...) tinha um benefício que eles podem viajar de 
ônibus não só para Santos, mas no Brasil todo. (...) foi novidade quando eu 
cheguei com essa carteirinha lá.                                                         (MAMT)  
 
O LOAS tem. (...) Recebemos.                                                            (MCPT) 
 
É o LOAS. (...) É a carteirinha municipal, né? Aí tem o intermunicipal, né, 
que dá pra você ir pra São Vicente, Praia Grande, né? (...) E tem o 
interestadual... (...) São três tipos de passe livres, né? (...) Esse BPC aqui, o 
LOAS é a mesma coisa, entendeu?                                                    (MCMT) 
 
Do transporte. (...) Então tem agora que eles vão (...) (...) dá uma facilidade 
para teatro, pra fazer essas recreações. (...) exatamente… cultura e lazer. 
Então, essa ainda não juntamos documento, ainda vamos fazer, (...). 
(ACMT) 
 
 Os benefícios foram referidos enquanto recursos que ajudam a dar 
continuidade ao tratamento e acesso aos serviços, embora considerem que o valor é 
baixo. Uma família também reclamou do engessamento em receber o benefício, pois 
isso acarreta em não poder trabalhar. 
(...) a gente recebe benefício e tudo, apesar que eu não concordo muito, 
porque esse benefício tira a nossa vantagem de poder trabalhar. Meu filho 
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dorme das sete da noite às sete da manhã, então eu poderia fazer um bico 
à noite, poderia ser registrada, ganhar um salário extra, mas a gente não 
pode fazer isso, porque no momento que eu for registrada em qualquer 
outro lugar eu perco o benefício. Eles fazem uma divisão muito louca; pega 
isso aí, divide por tanto, basicamente eles querem que a gente passe fome, 
então eu não concordo, acho que deveria sim haver a mudança. Claro que 
benefício auxilia, ajuda, né? Porque a gente não pode trabalhar, não pode 
mesmo. Realmente, tira toda a nossa vida em função deles, concordo! Mas 
é muito pouco! Então tinha que ter o direito de... Tudo bem, recebe o 
benefício, mas eu posso trabalhar, meu filho dorme a noite toda! Então 
assim, se eu posso fazer um bico, se eu posso trabalhar, teriam que dar 
essa liberdade para a gente e eles não dão.                                       (MAMT)  
 
Ah, sim. Com certeza, né? É um salário mínimo, né, que eu recebo de cada 
um. É... é pouco, né, porque o custo de vida aqui é bem alto, né, de aluguel, 
né? Inclusive eu ainda pago aluguel, né? (...) Tô na luta aí, ver se eu 
consigo o apartamento aí pela... pela Cohab, CDHU. Mas, graças a Deus 
tem me ajudado bastante, né? Que pelo menos um eu pago aluguel, né, e 
consigo comprar alguma medicação. Consigo me manter, né? (...) Então pra 
mim me ajudou bastante, né? (...) Que antes eu tinha que pagar passagem, 
né, assim pra me locomover com os dois e com a carteirinha não. A gente 
anda na cidade toda, vai também pra outros lugares, né? No VLT anda, né, 
passeia também. Então me ajudou muito, né?                                   (MCMT) 
 
 Quanto ao esclarecimento e orientação dos direitos e benefícios sociais, 
percebe-se que algumas famílias tiveram acesso por meio de serviços do Sistema 
Único de Assistência Social, e outras pelo CAPS. Algumas buscam sozinhas 
recursos do sistema de garantias de direitos e tentam juntar forças entre si. 
(...) Na verdade, isso não é no CAPS, é no CRAS, né? (...) Eu acho que eles 
não entendem muito essa informação. (...) então isso o CAPS não entende, 
não sabe. (...) Eu que fui atrás. (...) Eu acho que essas leis, direitos, são os 
pais que procuram mesmo... um vai falando para o outro, vai auxiliando… 
(...) eu acho que até chegam a falar, diz que pode correr atrás…      (MAMT) 
 
É. Eu acho que lá não tem assistência social.                                      (PCPT) 
É, porque geralmente é a assistente social que vai passar essas coisas. (...) 
Mas assim, geralmente, eu costumo até brincar entre elas: para partilhar 
conhecimento ninguém partilha muita coisa, mas quando se fala de 
benefício, uma vai passando para outra. Agora saiu a carteirinha do autista, 
eu ainda não fui fazer. (...) tem direito a automóvel, se tirar no nome dele, 
entra com a documentação… (...) Essas coisas de benefício é uma coisa 
que – que nem, a gente participa de vários grupos de pais e mães – então 
geralmente aquilo…                                                                             (MCPT) 
(...) a gente até pensava em fazer (carteirinha de transporte), né, amor? 
Porque diz que até de avião pode viajar, eu não sei.                           (PCPT) 
 
Tanto que essa foi a minha briga com o Dr. Cardoso, que é o promotor 
público, eu procurei o prefeito, conversei com ele, eu conversei com o 
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Pedro, eu conversei com várias pessoas. Inclusive com a Dona Laura, que 
um dia você vai conhecer, é uma mãe que briga muito! Ela é um amor de 
pessoa, mas é uma guerreira também, ela conhece todos os políticos que... 
Então assim, qualquer briga eu ligo para ela e falo: “Eu vou brigar sobre 
isso, vamos”? “Vamos”! “Então vamos”! Aí ela consegue esse link de marcar 
as entrevistas e eu vou!                                                                       (MAMT) 
 
O CAPS já me auxiliou, né, na parte dos benefícios dos meninos. Graças a 
Deus eu consegui, né, dos dois. Tem o benefício também do passe inter... 
interestadual, né? Eles me encaminharam, né, fizeram... preencheram lá o 
formulário. Eu consegui, né, a carteirinha dos dois. (...) Né, então eles tão 
sempre ajudando a gente, né? (...) Em relação aos benefícios. (...) Isso me 
orientaram... (...) É pra conseguir... (...) Eles dão laudo, tudo, né? E graças a 
Deus eu consegui, né?                                                                        (MCMT) 
 
Manda a gente correr atrás. (...) o Paulo tem a carteirinha de ônibus. É 
muito bom, porque ajuda no... até mesmo pro lazer dele, né? (...) elas 
orientam sim.                                                                                        (ACMT) 
 
É presente nas falas, a articulação intra e intersetorial realizado pelos CAPSij, 
com experiências mais ou menos exitosas. 
(...) até para exames. Final do ano ele foi para a equoterapia, foram elas 
que foram comigo. (...) quando ele tem que passar na SEAMBESP, na 
neurologista, ela que vai comigo senão ele não entra. (...) Não tenho o que 
te falar porque elas me auxiliam demais!                                            (MAMT) 
 
Tudo com orientação dos profissionais aqui… (...) Eles têm uma visão muito 
ampla, né?                                                                                            (ACMT) 
Então, eles querem saber, mas ainda não tem esse intercâmbio não. (...) 
Eles orientam, mas vejo que eles têm dificuldade de encaminhamento, de 
comunicação com outros projetos, eu vejo.                                          (PCPT) 
(...) que nem, natação, fono. (...) Deram guia para ele ver os óculos, 
mandaram a gente para um serviço
6
, e a gente nem sabia que ele     
tinha…                                                                                                  (MCPT)   
                                                                                                                                                       
 O acesso aos fonoaudiólogos é identificado como uma necessidade a ser 
buscada fora do SUS. 
(...) Como ele fez fono particular muito tempo com uma, uma fantástica 
profissional! (...).                                                                                  (MAMT) 
 
(...) Aqui eles tentaram colocar na fono, aqui, mas não tinha mais vaga… 
(...) tava superlotado, então a gente arrumou fora. Como a minha filha tem o 
convênio e eu também… (...) Na psicóloga que ele vai sexta-feira à noite 
                                               
6
 Alterado para não identificação do serviço. 
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(...). (...) colocamo ele na música, porque ele gosta um pouquinho de 
música, então ele vai sexta-feira.                                                         (ACMT) 
 
(...) a gente está com uma dificuldade de fono. (...) está na lista de espera 
daquela instituição de ensino superior
7
. (...)                                    (MCPT)                                               
 
 A inserção escolar configura como uma grande dificuldade em se efetivar no 
PTS/PTI, apontada como um aspecto a ser mais bem agenciado e apoiado pelo 
CAPSij, sob o risco de ser desacreditado. 
(...) até que um dia já chamou o CAPS de escola, ele ficou tanto tempo sem 
escola que ele chama o CAPS de escola (...). E uma coisa que eu acho 
muito errado, que eu não concordo, é com as avaliações das escolas, 
porque não tem como você conhecer uma criança em apenas uma 
avaliação. Eu acho que você tem que fazer um link com o CAPS, com quem 
já tem experiência com ele, (...) Agora em apenas uma avaliação você dizer 
que meu filho não é capaz de entrar na sua escola, eu não concordo com 
isso. (...) Porque eu não concordo, eu não concordo com a avaliação que 
eles fazem com criança especial. Mas eu fui lá para debater mesmo porque 
eu não concordo com a inclusão, eu acho que não existe inclusão, eu acho 
que ainda falta muito para chegar nisso, então eu sou totalmente contra 
isso. Contra porque eu sei o que é, eu convivi. E eu sempre falo isso, é 
muito fácil você pegar uma criança especial, você largar na porta da escola, 
largar numa terapia e você não se preocupar com o que está acontecendo 
lá dentro.                                                                                              (MAMT)  
  
4.2.4 Atendimento e mobilização dos familiares 
 Quanto à relação dos familiares com o CAPSij, no sentido de haver espaços 
para discussão sobre seu funcionamento, as famílias relataram que existe 
momentos para troca de ideias. No entanto, foi observado que para algumas famílias 
isso acontece de maneira natural devido ao vínculo criado e modo de atuação dos 
técnicos, em outra essa situação aparece de forma mais tímida.  
Não, no meu caso, como eu estou há muitos anos lá, eu acho que eu tenho 
essa liberdade, mas existe reclamações de outras mães, acho que seria 
interessante você conversar com outras mães sobre isso. (...) Que não é 
todas que tem essa liberdade, tem uma certa rigidez por parte delas. Então 
assim, no meu caso, eu tô dizendo eu, como há muitos anos eu estou lá, eu 
conheço todas as profissionais que estão lá, eu não tenho essa dificuldade. 
(MAMT) 
 
Esses dias teve uma reunião para a gente sugerir ideias para o 
                                               
7
 Trecho alterado para não identificação da instituição de ensino superior. 
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melhoramento. A diretora sugeriu isso em grupo e a gente expôs algumas 
ideias para o melhoramento de lá, mas eu creio que eles já são bem 
capacitados, eu creio que o que a gente precisa mais mesmo é o conselho, 
é a direção, é os médicos, é o que a gente necessita.                         (PCPT) 
 
Já é colocado, né? Teve só uma vez que a gente fez tipo uma roda de 
conversa com a... foi com a psicóloga e a assistente social, né, que elas 
ficou conversando com a gente. Aí falou que ia colocar um filme pra nós, 
mas também não colocou. Na próxima semana, né, que... (...) ... que ela 
disse que ia colocar. Mas, aí ficou conversando, né, escutando nossas 
histórias, tal, de superação, nossos problemas, né? Só esse dia só que eu 
lembro que teve essa conversa, né? Mas, geralmente os pais fica ali 
esperando, né, ali naquela... naquela salinha ali, né?                         (MCMT) 
 
 Durante as entrevistas foi observado que as famílias possuem bastante 
suporte dos técnicos, sempre que precisam conseguem ter atendimento 
predominantemente grupal, ou excepcionalmente individual, quando ocorre falta de 
integrantes do grupo. Algumas famílias entendem que não é função do serviço 
cuidar das famílias. 
Não, não acho que eles trabalham isso não. Eu não sei e não é a área 
deles, mas não chega a ser uma coisa que eles possam trabalhar também, 
não. Eu acho que o CAPS trabalha as crianças, acho que os pais não cabe. 
(MAMT)                                                                                                      
 
Sim. (...) estava marcado para outras pessoas também, mas como não 
foram, né? E eu achei legal porque eu estava necessitando também. (...) 
sobre mim mesmo, elas conversaram comigo bastante. (...) Ah, com 
certeza. Se eu chegar lá e falar que preciso de um atendimento…     (PCPT) 
 
 Foi presente nas entrevistas a predominância do cuidado centrado na figura 
materna, resultando em sobrecarga que afeta a saúde física e mental. Também a 
experiência de divisão das responsabilidades com o cuidado nas figuras materna e 
paterna, embora o pai tenha assumido o papel de cuidador, situação muito pouco 
relatada na literatura. Outra em que os cuidados ficaram por conta dos avós 
maternos, o que é bastante comum na literatura, e dizem não se sentirem 
sobrecarregados, porém, a avó citou o acúmulo pela criança requisitar a mãe, que 
trabalha, revelando, ao mesmo tempo, preocupação de avó e de mãe. 
 Há falas sobre a possibilidade de contar com o CAPSij e com uma rede de 
apoio familiar para alívio da sobrecarga, entretanto, a dificuldade para assumir 
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outros papéis sociais, a sensação de ter sempre que estar em luta e a tensão de ser 
chamado na escola somente para queixas sobre a criança parecem também compor 
este cenário de sobrecarga. 
Não, só eu. Só eu, só eu. Todos esses anos, só eu.                          (MAMT)                   
No caso, se fosse outra criança, eu acredito que sim. Porque elas já até 
falaram várias vezes para mim que eu preciso ir ao médico e tudo, a gente 
tenta ficar com ele aqui, mas eu não me sinto à vontade ainda de fazer isso 
porque eu conheço meu filho. (...) A boa vontade elas têm, mas eu acho que 
no caso do Gustavo elas teriam muita dificuldade. Mas elas me ofereceram 
isso aí já e eu que não aceitei.                                                            (MAMT) 
 
Tem pais e mães sobrecarregados. Tem mãe que carrega sozinha, que cria 
os filhos especiais sozinha e é muito puxado. E nessas rodas de conversa 
elas têm como se abrir com alguém, porque às vezes não tem tempo. Que 
nem aqui, eu louvo a Deus porque a gente se divide muito bem e a minha 
família também, abraçaram a causa. O Lucas, o Levi sabe, se tiver que sair 
eu e ele, minha irmã fica; eu tenho uma prima que também... então a gente 
tem esse suporte, mas tem muitas famílias que não tem. (...) E às vezes não 
quer partilhar comigo porque acha que a carga é pesada. Ou às vezes ele 
me vê e acha que para ele a carga é mais pesada do que para mim. E eu 
falo que nós nos dividimos. Se você ficasse sozinho você não ia aguentar 
desse jeito, mas eu também, em contrapartida, faço outras coisas.   (MCPT) 
Na realidade eu tive que sair de um trabalho, porque quem cuidava do 
Lucas, praticamente era minha sogra. (...) Então eu me dispus sair do 
serviço que eu tinha para poder cuidar do Lucas o dia todo, entendeu? 
Então isso também veio para mim como um ensinamento, porque até então 
o homem não quer nem saber. Antes eu deixava com a avó, mãe dela, e ia 
trabalhar. E aí só chegava a dificuldade: “Ah, o Lucas fez isso, aquilo, tal”. 
Eu ouvia e ia descansar. Agora não, agora eu estou vivenciando, estou 
mais próximo do Lucas…                                                                     (PCPT)                                                                  
E para ele, ouvir falar o que o Lucas fez é muito agressivo. Eu até falo: 
“Quem fica com ele tem que te passar o que ele fez, para você, enquanto 
pai, saber”! (...) Quem é a referência dele? Sou eu como mãe e ele como 
pai. Então se ele achar que ele fez e tá tudo bem, ele não vai mudar. Então 
eu falo: “Levi, ninguém está te falando porque tem raiva do menino ou 
porque quer envergonhar você. Mas você é o pai, você tem que saber”! 
Então para ele, ouvir, ele acha que estão falando mal do Lucas.        (MCPT) 
(...) irmãozinho do Lucas, (...) Ia fazer dezesseis dia dezoito de maio. Ele 
faleceu dia oito. (...) mas foi tarde demais e ele cometeu suicídio.      (PCPT) 
É duro o homem estar parado e… (...) Porque o homem que é o provedor 
da casa, né? Aí agora ela que virou a leoa, para trazer a comida e tudo 
mais… (...) Esses traumas de buscar o Lucas, já fico suando já…      (PCPT) 
Porque a gente ainda tem dificuldade na mediação do Lucas, a mediação e 
a inclusão na escola. (...) Aí o Levi acha que por ser duas horas não deveria 
ter reclamação nenhuma. (...) Quando eu fui chamada na escola... Quando 
acontece, eu que vou porque eu já sei que eu não vou nem esquentar, vai 
ficar ali na sala o que a gente conversar. (...) Ele já sofre mais (...).   (MCPT) 
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A gente é mãe, né, tem que aceitar, né? Mas, graças a Deus eu sou uma 
mãe guerreira, que eu tô sempre ali estimulando os dois, né? Não desisto 
deles nunca, né? (...) É, por isso que eu larguei minha vida, né? Trabalho e 
tudo, mais pra me dedicar a ele, aos dois, né? (...) Não, pra gente não. Pra 
gente pais não. Eu mesmo procurei atendimento, né, no CAPS, né, 
porque... eu também tava precisando, né? Porque a gente que cuida de 
criança autista, a gente acaba adoecendo também, né? (...) Então, eu tava 
com quadro de depressão, né? Então eu procurei ajuda com o psiquiatra, 
passei com a psicóloga, psiquiatra. Aí eu também tomo medicação, né, 
controlada. E o médico mandou eu procurar fazer atividade física, né, onde 
tá melhorando... melhorou aquele... que eu tava muito assim triste, 
desanimada, né? Principalmente que o pai dos dois me abandonou, entrou 
no mundão das drogas, né, usando muita cocaína, é, álcool. Aí pra mim 
ficou aquela carga bem pesada, viu? Aí onde eu fiquei, parece que eu ia, sei 
lá... deu vontade até de eu me matar, mas graças a Deus, é... (...) ... eu 
procurei ajuda e hoje eu tô... me reergui. Consegui me reerguer. (...) Porque 
não é só eu que tô nessa situação, né? Tem muitas mães... Conheço muitas 
mães também que têm dois filhos com deficiência, né? Então, graças a 
Deus, a gente se comunica, às vezes, por aplicativo de mensagens, né, tem 
aqueles grupos de aplicativo de mensagens. Então sempre a gente tá ali... 
uma escutando a outra, dando força pra outra. Então... (...) Tem que se 
apoiar, com certeza.                                                                            (MCMT) 
 
(...) A minha única preocupação, que eu vejo assim, é só em questão mais 
vinda da mãe, de orientar a mãe, sentir ela mais firme. De preparar ela, do 
que mesmo com o Paulo, porque a gente tem esse apoio todo externo de 
profissionais. Isso ajuda bastante. Então não é uma sobrecarga, se fosse 
sozinho ou apenas um profissional... e a gente ter que cuidar de tudo, de 
todo quadro dele... acho que seria mais pesado.                                (ACMT)  
E às vezes a mãe dele amolece um pouco, porque, assim, ela passa o dia 
inteiro na escola. Ela dá aula de manhã, à tarde e à noite. E ele fica 
esperando. Então quando ele chega assim, ele aluga, assim, ele suga, né? 
Que eu falo assim pra ela: “Tem que chegar pra ele assim...olha, a mamãe 
chegou agora, vamo ali com a mãe. A mãe vai no banheiro, tomar um 
banho, você fica esperando a mãe aqui na porta....”. Porque ele fica na 
porta, toda vida ficou, que a mãe tá muito cansada. Ensinar ele a esperar e 
ajudar a colaborar. O que eu falo pra ele: “Olha, você precisa ajudar a 
mamãe, agora, você já viu a carinha dela? Coitada, cansada, então tu 
espera só um pouquinho aqui”. Aí ele fica: “Tá bom, mamãe vai demorar, 
mamãe vai demorar”? Aí ela... toma o banho rápido, aí vai, vem. Aí 
converso com ela: “Esse espaço tu tem que pedir pra ele e ele tem que 
obedecer. Não é chega e tu já chega de roupa e tu se joga no chão e já não 
come e vai fazer ele dormir pra depois”. Porque na hora de dormir ele quer 
ela, né. (...) É como se ele tivesse segurança. Agora ela tá aqui comigo, ela 
não vai sair, entendeu?                                                                        (ACMT)                                                                              
 
 Apareceram nas falas outras questões graves de sofrimento, mas parece que 
as famílias não reconhecem o CAPSij como uma referência para dividir e cuidar 
dessas dores. 
Com relação à participação dos cuidadores em grupos de família, foram 
relatadas diferentes experiências. Há famílias que frequentam semanalmente, uma 
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que não sabe se no seu serviço existe esse atendimento e um relato de rara oferta, 
com dificuldade na participação por ter de se manter cuidando do filho.  
(...) tem sim. Não é seguido, não tem uma rotina, mas de vez em quando 
elas apresentam algum projeto, reunião, algum evento lá no CAPS, só que 
é difícil eu ir, porque toda vez que eu tenho que ir eu tenho que ir com o 
Gustavo. (...) eu não fui muitas vezes, eu não fui muito participativa nessa 
parte, mas eu sei que tem de vez em quando. Não é seguido, não é 
marcado, sabe? Tipo assim, a cada quinze dias, não. É algo que acontece 
de vez em quando.                                                                              (MAMT) 
 
(...) e na terça-feira eu vou e participo do grupo de família, que para mim – 
para mim assim, pai e mãe, a Gisele – é muito bom, porque a gente 
compartilha os sentimentos da dificuldade do filho; um serve de ponte para 
o outro porque é importante a gente estar comunicando e até aliviando a 
nossa tensão, entendeu?                                                                      (PCPT) 
O suporte que eles oferecem para a família é muito grande. (...) Ligam para 
marcar, porque que não veio, querem saber... então eles dão uma atenção 
assim, sabe? (...) Que nem, vamos supor, se você não tem como fazer uma 
terapia paga, lá tem toda semana (...). (...) E aí você escuta relato de outros, 
é como eu falei daquele caso, você vê que a sua dor ou o seu dia a dia não 
é nada comparado ao de outra pessoa, então aquilo vai te confortando, te 
incentivando, então eu acho muito bacana.                                         (MCPT) 
Nesse apoio familiar eu vejo, a diretora é deficiente visual. (PCPT) Ela é 
muito atenciosa. (MCMT) Nossa, ela é demais! Nossa, ela é muito boa! E 
ela tem uma sabedoria enorme, entendeu? (...) Nossa, ela é demais! Ela é 
muito assim, ativista mesmo, sabe? Até mesmo pela circunstância que ela 
tem, né? Ela sabe, ela tem uma sabedoria enorme para lidar, ela sabe dos 
preconceitos, das dificuldades, e é por isso que ela briga! (...) Nossa, nas 
reuniões familiares ela arrasa, véio! Ela arrasa!                                   (PCPT) 
 
 No trecho acima a característica da profissional que foi enunciada foi mantida 
por expressar algo muito significativo dos efeitos na produção de esperança junto 
das famílias, ter na composição da equipe, e em lugar de liderança, uma pessoa 
com deficiência. Podemos perceber que há identificação, confiança e acreditamos 
que possa ressoar nos projetos de futuro de seus familiares. 
Sim, nas reuniões cada um tem um momento de falar e ela expressa, dá 
opiniões de como a gente deve agir em certas situações. Não só a gente 
foca na criança. Muitas vezes a psicóloga, a Michele nos ajuda, dá opiniões, 
quando a gente tem um momento nosso de falar, cada um, elas orientam 
também sobre a vida dos pais e mães.                                                (PCPT) 
 
Não, que eu saiba não, ainda não tem esse grupo, né? (...) Lá não, do 
CAPS não. Tem das escolas, né. Tem o grupo da APAE e tem o grupo do 
NAPNE… (...) ... que é da escola especial, né, que sempre tem o grupinho 
dos pais. (...) Vou até procurar me informar, né, que às vezes deve ter e eu 
não sei, né?                                                                                         (MCMT) 
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Sim. (...) A gente começa a conversar da experiência de casa, das 
dificuldades. E como é feito, também, o manuseio. Porque cada uma 
trabalha de um modo diferente em relação ao filho, né? Então a gente troca 
as ideias e trocando essa ideia, ajuda. (...) Como ajuda (risos).         (ACMT) 
 
 A equipe do CAPSij é reconhecida em sua possibilidade de mediar o acesso 
ao cuidado da família em outros serviços, ainda que com limitações na efetivação. 
(...) Já até pedi um encaminha para uma psiquiatra para mim, que às vezes 
eu surto (risos), mas lá não tem. (...) eu ainda não pedi na verdade. (...) A 
psiquiatra de lá, porque eu conversei com uma mãe que pediu e eles 
encaminharam sim. (...) inclusive é para uma faculdade, eu não sei qual. 
(MAMT)  
 
Sim, elas sugeriram. (...) como eu falo assim, como eu sou muito de rezar, 
de... eu acho que a gente descarrega um pouco, ajuda, assim, é muito 
importante essa parte espiritual. Então dá pra levar, ainda não precisou não. 
(ACMT) 
 
 Os espaços para acolhimento dos cuidadores existem, mas, devido aos 
serviços estarem funcionando em casas/construções que diferem entre si, alguns 
falaram sobre a estrutura física ser maior, dessa forma podendo acolher de maneira 
mais confortável, outra, por ser local menor, relatou acontecer na sala de espera ou 
onde acontece o grupo. 
O que está hoje em dia é melhor do que o que tinha antes. É maior… (...) 
Mas no caso de outros eu não acho que seja bom não (risos). (...) eu estou 
falando da estrutura física, do espaço... tem mais espaço, é mais arejado, 
do clima, ambiente. Eu acho que este está sendo os melhores que eu já vi. 
E eu ando bastante para lá e para cá.                                                 (MAMT) 
  
(...) Tem espaço sim. Tem uma sala lá que tem um sofá grande, entendeu? 
Tá, mas... lá o espaço é bem... bem bom, viu? É bem grande, bem 
espaçoso, tem bastante sala. (...) É. Muito bonita.                              (MCMT) 
 
 As famílias relataram não haver atividade regular para geração de renda, nem 
espaços para trocas de experiências a esse respeito. As trocas que mais ocorrem 
são acerca das experiências e desabafos, nas salas de espera em conversas 
espontâneas. Ressaltam a necessidade de estabelecimento de espaços formais de 
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cuidado, especialmente em relação aos pais novos que chegam. Também é 
presente nas falas a mudança do modo de funcionar dos serviços, que entendemos 
se tratar da transformação do Serviço de Valorização da Criança (SVC) em CAPSij. 
Eu já tentei sugerir, até fizemos um grupo no aplicativo de mensagens, eu e 
minha amiga, por causa disso, para alguns pais que a gente fala: “Olha, 
para a gente conversar, desabafar”, mas ali não, naquele ambiente não, 
cada um fica na sua... cada um…                                                       (MAMT) 
 
Olha, a geração de renda é mais para arrecadar fundos ali para eles 
próprios, mas para mim não. Tem cursos gratuitos, mas é ruim para mim 
porque eu tenho que ficar com ele, né?                                               (PCPT) 
 
Tem essa comunicação enquanto, tipo assim, as crianças tão no 
atendimento, né, então os pais ficam ali, naquela sala ali esperando. A 
gente fica ali conversando, né, trocando ideia, né? E acaba sendo uma roda 
de conversa, né?                                                                                (MCMT)  
 
Outro dia mesmo eu estava conversando com uma mãe sobre isso, que eu 
pedi para ela reclamar, pedir uma avaliação e tudo. Eu acho que o 
interessante é isso: eles têm um olho clínico com certeza muito voltado à 
criança, então esquece que os pais estão caindo de paraquedas ali. A gente 
precisa sim de um respaldo, a gente precisa de alguém que converse com a 
gente, de alguém que diga que não vai ser fácil, nós não vamos te dar o 
segredo porque não tem como. Eu acho que a preparação dos pais que 
estão começando agora, a preparação de um pai que acabou de descobrir 
que seu filho é autista e não sabe o que esperar, eu acho que ainda não 
tem essa preparação, para ser bem sincera. Se você me falar sobre o 
tratamento da criança e tudo isso e o auxílio que eles dão, isso aí eu não 
tenho dúvidas, eu falo para você, eu sou 100%, sou fã mesmo, eu avalio 
maravilhosamente sempre, porque eu gosto e eles nunca me deixaram na 
mão com o cuidado do Gustavo, mas em relação ao acolhimento desses 
pais que estão chegando eu acho que ainda não existe isso.            (MAMT) 
Como eu falei: eu acho que Santos poderia ter uma estrutura melhor, 
poderia o CAPS ser muito melhor, trabalhar tudo junto. Chama esses pais 
para fazer uma terapia, chama esses pais para um ambiente só para eles, 
porque precisa. A gente precisa! Gente, tem hora que eu estou desabada 
ali, que eu começo a chorar. Ele está fazendo tratamento lá e eu estou 
chorando na outra sala com as meninas. Então a gente precisa disso e eu 
sei que não é o papel delas, porque elas não estão ali para isso, elas estão 
ali para trabalhar as crianças. Não tem uma equipe preparada para dizer 
“Olha, aqui é o CAPS, nós vamos ter um grupo para os pais”. Não tem! E eu 
vejo de todos os pais o mesmo problema.                                          (MAMT) 
Ah, não, hoje em dia está bem melhor. Quando o Gustavo entrou lá era 
mais psiquiatra que ele passava. Ia na psiquiatra, dava uma olhada como é 
que estava, a cada três meses... Era bem: “Ah, precisa de alguma coisa? 
Ah... quer entrar”? Era bem assim, o que era específico era o psiquiatra a 
cada três meses. Mas de resto não, não era como hoje não. Nossa, 
melhorou muito, melhorou demais, demais! Eles foram crescendo, 
aumentando, até o público também foi aumentando, né, os funcionários... 
Quando eu comecei eram menos pessoas... Era aquela coisa tranquila, a 
cada três meses vai lá, passa, avaliava e voltava dali três meses. Agora 
melhorou demais! Cresceram demais! Hoje em dia, eu não sei te dizer em 
69 
 
 
porcentagem, mas nem se compara ao começo do tratamento.         (MAMT) 
 
Ah, eu aceitei. Eu gostei, né? (...) Tava demorando, né, ter essas coisas 
novas aí. (...) ... os atendimento.                                                         (MCMT) 
 
Ah, aceitei logo de cara. Não tive resistência não. Precisou, corremo atrás. 
Nós assim, lá em casa, todos temos essa cabeça, assim.                  (ACMT) 
 
 Uma das famílias relatou ter incentivo do CAPSij para que se encontrem fora 
do espaço do serviço, promovendo trocas de sociabilidade entre os pais, e outras 
fazem sugestão de estruturação de outros grupos no próprio serviço, com temas 
mais específicos. 
Sim. (...) Fora o grupo. Tanto que elas sempre perguntam. É porque ainda 
não teve oportunidade, principalmente que o Lorenzo que mora perto. Sabia 
que ele morava perto da gente. (...) E a gente procura... também conviver, 
entre os pais aqui. Quando a gente sai, a gente sai conversando todo 
mundo junto, brincando, dá tchau. Então ele tem um... esse contato externo, 
né?                                                                                                       (ACMT) 
 
Eles sugeriram o encontro dessas famílias que sofreram casos de suicídio, 
eles orientaram para mim estar indo, mas eu não quis. (...) “Quando tiver 
alguma coisa útil aqui para você, você aceita que a gente te ligue”? Eles 
falam e tudo. Eu falei: “Sim, lógico, é importante”! (...) Eles são atenciosos. 
(PCPT) 
Sobre o CAPSij desenvolver espaços de discussões temáticas com os pais, é 
unanimidade a questão da sexualidade, tema no qual parecem expressar grande 
dificuldade em abordar e, por isso, buscam apoio no serviço. As famílias que já 
precisaram desse suporte relataram ter conseguido construir uma parceira com o 
serviço lidar com a situação e saber agir com a criança e adolescente. 
(...) Ele agora entrou na adolescência, então foi um período de descoberta 
minha e dele, então a gente fez um trato bem legal, que é assim: se ver que 
está ficando um pouco mais agitado, ele tira a roupa para ir tomar um 
banho... Eu conversei muito com ele sobre isso, eu falei: “Gustavo, está 
assim, filho? Acontece, a gente, né... Você está crescendo, só que vai fazer 
o seguinte: você vai para o banheiro, a mamãe fecha a porta e você fica lá, 
na banheira” (...). (...) Quando ele vê que está calmo ele mesmo me chama, 
abre a porta do banheiro, me dá a toalha para eu secar ele e ele sai. Então 
assim, a gente fez uma parceria bem legal, eu e ele. E eu conversei isso 
muito com as meninas, eu falei: “Gente, está entrando, e agora, né”? (...) 
isso aí foi bem legal, porque a gente fez um trabalho totalmente em conjunto 
e deu super certo.                                                                                (MAMT) 
 
Com certeza. Quando os pais se interessam em perguntar elas sentam, 
conversam, explicam. No meu caso eu precisei, pedir ajuda, elas sentaram 
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comigo, me explicaram, falaram as opções que eu tinha, o que eu poderia 
fazer, então sim. Elas me auxiliaram muito nesse sentido sim, com certeza! 
(MAMT) 
 
Não, o Lucas, agora vai ser tudo novo para a gente porque ele está na fase 
da puberdade, está com onze anos. Que nem, o Levi fala que o CAPS foi 
uma ponte, porque é isso, é uma coisa que gente ainda não sabe lidar, é 
novo para a gente, então vai ser uma coisa que a gente vai precisar muito 
de ajuda. De tirar manias dele, de mexer nos órgãos genitais, essas 
coisas... porque para a gente isso é novo também…                          (MCPT) 
(...) Não, ainda não. Não sei se ainda não vimos nesses nove meses, se vai 
ter ou não, mas ainda não. (...).                                                           (MCPT) 
Já. Que geralmente é o médico, né, que faz isso, né.                        (MCMT) 
 
Sim, sim, quando necessário. (...) Ele tá começando a se descobrir agora. 
(...) ele perguntou pra mãe dele se a mãe dele não tem piu-piu (risos). 
Porque ele tem… (...) questão de medicamento, de orientação... tudo a 
gente conversa sim. (...) Com o Paulo a gente conversa.                   (ACMT) 
  
Não foi reconhecido pelas famílias dispositivos dos CAPSij  para estimular as 
famílias em iniciativas de cidadania, mobilização e organização, como participação 
na política pública, e há uma percepção de pouca mobilização das famílias para 
ocupar esses papéis. 
Eu sou brigona! Eu brigo pelo direito do meu filho, eu brigo pelo direito de 
outras crianças que precisam, mas eu fico muito triste em relação aos pais. 
Eu acho que o principal problema que nós temos é isso, os pais terem 
pouco interesse em descobrir o que está acontecendo.                     (MAMT) 
 
É... elas não incentivam. Mas a gente quando sabe alguma coisa, a gente 
vem, pergunta, porque também a gente não pode tá saindo dando chute à 
toa. Ou assim, fazer coisas injusta ou que não é o certo, que ouve falar. Se 
elas sabem de alguma coisa elas comentam o que tão acontecendo... e a 
gente analisa.                                                                                       (ACMT) 
 
Sobre a participação dos cuidadores na organização e gestão do serviço, 
algumas famílias percebem que existe essa participação, outras não. 
Então, tem participação, no caso, daquela psiquiatra que eu te falei que a 
gente teve muitos problemas. Eu fiz um relatório, eu dei para o CAPS e a 
gente brigou muito em tirar ela, porque na verdade ela tinha uma opinião 
muito formada e ela não conseguia escutar os pais. (...) Então eu acho que 
existe sim essa participação. (...) Elas não estão vinte e quatro horas com a 
criança, então é muito fácil você dar a sua opinião de fora, mas você não 
está com o meu filho. Então fica com ele um dia, se você acha que é fácil 
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você fica com ele um dia depois você me conta. Então nisso aí eu tive 
participação sim, assim como outros pais também que eu guiei, falei: 
“Vamos lutar, vamos tirar ela”, e elas mesma viram. Os outros profissionais 
viram que não estava dando certo. Então foi a única luta que a gente teve 
ali dentro que eu não concordei e entrei de cabeça foi a retirada dessa 
psiquiatra (risos).                                                                                 (MAMT) 
 
Sim, ela pediu que a gente levasse sugestões para poder ter o 
melhoramento no atendimento. Ela sempre frisa isso. Mas eu vejo que a 
família chega tão sem esperança que a gente só quer mesmo uma voz ali, 
uma ajuda para gente se levantar para no outro dia, a gente se levantar 
novamente.                                                                                           (PCPT) 
 
Então essa... eu... eu ainda não (...) (...) Mas quando elas tão... vai ter 
alguma mudança, vai ter alguma coisa, assim, elas comentam. E mesmo 
porque a gente… a gente procura e a Alice como é profissional, ela é 
municipal também... então tudo o que acontece dentro do município, às 
vezes ela comenta. Então a gente mesmo já procura saber e... pra dar uma 
sugestão ou é mesmo quando elas comentam. E falam: “Olha, a gente não 
concorda”. Aí é como elas falam: “Olha, se não concordam, vocês tem que 
dar a opinião de vocês, porque não basta só a gente falar... tem que ter a 
opinião de fora”. Se não vai dizer, não... elas que estão querendo alguma 
coisa. Não, se é por causa disso, eu falei... cê pode bater lá, tá? A favor do 
povo... da necessidade, principalmente das criança... a gente vai sim. Se 
precisar a gente pode ir sim.                                                                (ACMT) 
  
A participação das famílias em atividades recreativas e comemorativas 
acontece, mas como convidadas, não como participantes da organização. 
A gente participa assim: cada um leva um doce, um salgado, nesse sentido. 
Mas em termos de organização não.                                                   (MAMT) 
 
A gente é convocado mais para assistência, por exemplo, teve a festa 
junina lá e eles pediram: “Se puder ajudar, mas se não puder também não 
tem problema, mas traz a criança, vem vocês, traz a família”, a gente leva 
um refrigerante
8
...                                                                               (PCPT)                                                                
 
Não, da organização não. Eu só participei, eles só ligam e avisam, assim, 
que vai ter a festinha tal dia, tal horário, né? (...) Mas na organização não. 
Também não falou de levar algum prato de comida, nada, né? Foi os 
profissionais que fizeram, né? Cada um levou alguma coisa. Mas os pais 
não, só levou as crianças e pronto. (...) É, como convidado.              (MCMT) 
 
Nos achados da revisão de literatura, foi identificado que as crianças são 
acompanhadas majoritariamente pela mãe, fato que pode ser explicado 
                                               
8
 Trecho alterado para não identificação do produto.  
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historicamente quanto a determinação de papéis segundo o gênero, sendo a mulher 
a responsável tanto pelos cuidados à saúde quanto da família de um modo geral 
(GONDIM et al., 2017). Além da figura materna, as autoras verificaram que os 
cuidadores tinham idade entre 22 a 39 anos, com grau de escolaridade até o Ensino 
Fundamental, ou seja, famílias em situação de vulnerabilidade social e econômica e 
que apresentam pouca participação na decisão sobre o tipo de tratamento a ser 
utilizado, porém, aceitam e apoiam o tratamento adotado, relatando apenas 
enfrentarem problemas quando surgem eventos adversos por conta do uso de 
medicamentos (GONDIM et al. 2017). 
Muitos artigos apontam a mãe como principal cuidadora de crianças e 
adolescentes autistas. Para Cunha et al. (2016), a predominância de mulheres como 
principais responsáveis pelos cuidados da pessoa com transtorno mental está 
também atrelada a uma questão cultural, além de apresentarem maior aceitação 
quanto aos cuidados oferecidos pelos serviços, recebendo amparo na divisão dos 
cuidados e consequente diminuição da sobrecarga, uma vez que tanto a mãe quanto 
as pessoas que estão envolvidas diariamente nos cuidados dessas crianças e 
adolescentes vivenciam desconfortos e sofrimentos decorrentes das características 
do transtorno, estando esse suporte diretamente ligado a avaliação positiva do 
serviço. 
Muylaert et. al. (2015) afirmam que a população infantojuvenil está em plena 
fase de dependência para seu desenvolvimento e crescimento e é no gênero 
feminino que se encontra a maioria dos cuidadores, fato que se deve a construção 
histórica e social quanto ao papel do homem e da mulher dentro da sociedade. Em 
sua pesquisa, apontaram que a maioria das crianças/adolescentes frequentadoras 
de um CAPSij do Estado de São Paulo morava com a mãe e o pai, seguido pelos 
que moram somente com a mãe, depois pelos que moram com outros que não mãe 
e/ou pai e, bem atrás, pelos que moram somente com o pai. Revelaram também que 
a maior parte das famílias ainda era constituída pelo casal e filhos, embora essa 
configuração venha decaindo com o passar dos anos. A partir desses dados fica 
evidenciada a prevalência da mãe no convívio diário, bem como sendo ela a 
principal cuidadora. Quanto ao principal responsável pela renda familiar, a pesquisa 
encontrou limitações, umas vez que muitos prontuários não apresentavam registro 
sobre essa informação, no entanto, na pequena parcela de prontuários que 
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indicavam esse dado, o pai foi o mais citado. Não obstante, a pesquisa cita a mãe e 
a avó como provedoras de renda também, acumulando as duas funções, de 
cuidadora e de provedora, situação que acarreta em muitas mulheres o sentimento 
de estarem sozinhas e desamparadas. Por outro lado, quando o pai é o provedor 
não há, por parte dele, a responsabilidade pelo cuidado. 
Pinto et al. (2016) apontam que cultural e socialmente a mãe é tida como a 
cuidadora primária, responsável pelas tarefas relacionadas ao cuidado, além do 
vínculo afetivo, e priorizam integralmente sua dedicação ao cuidado do filho autista. 
Aos pais, a responsabilidade financeira e ocupacional justificam sua menor 
participação no cuidado, e outros familiares, mais especificamente avós maternos e 
irmãos, ajudam apenas pontualmente e quando solicitado (PINTO et al., 2016). 
A sociedade é ainda muito julgadora e discriminatória, o que potencializa o 
sentimento de negação das famílias frente ao TEA, tanto por medo do desconhecido 
e do isolamento social, como pela rejeição da sociedade, confirmado pelos relatos 
das mães, maioria dos participantes da pesquisa de Pinto et al. (2016), sobre o 
medo quanto a reação dos familiares, principalmente dos avós e tios paternos, o 
estigma, o preconceito e a segregação, o que corrobora com o comportamento de 
superproteção da mulher com o filho (PINTO et al., 2016). 
Na pesquisa realizada por Cunha et al. (2016), através dos relatos das mães, 
ficou confirmada a sobrecarga física e emocional devido a centralização do cuidado, 
pois inexiste auxílio do companheiro ou de outro familiar, não só na rotina com os 
filhos autistas, mas também no cuidado com os outros filhos e a casa, além de terem 
suas vidas anuladas por viverem em função de todas essas outras atribuições, 
situações potenciais para o desenvolvimento do estresse e tensão emocional. O que 
pode justificar essa falta de auxílio de familiares às mães, é o estigma e o 
pensamento de julgarem essa criança como frágil e de difícil interação, perpetuando 
a centralidade do cuidado na figura materna e, consequentemente, em repercussões 
físicas – dores articulares, mentais e emocionais – insônia, ansiedade, fadiga e 
depressão (PINTO et al., 2016). 
As mães participantes da pesquisa de Cunha et al. (2016) possuíam menor 
qualidade de vida e maiores sintomas depressivos, sendo apontada a menor 
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satisfação relacionada ao “acesso ao cuidado em saúde, à informação, à moradia, à 
oportunidade de lazer, à recreação, à interação social e ao transporte (...)” (p. 105). 
As preocupações quanto à autonomia e independência dos filhos por 
perceberem a fragilidade destes frente à vida em sociedade e à própria morte 
potencializam a sobrecarga, uma vez que sentem medo de estarem ausentes para 
protegê-los diante das dificuldades, sendo suas “falas cercadas de um amor 
incondicional e pensamentos compensatórios (...)” (CUNHA et al., 2016, p. 103). 
Também têm preocupação quanto ao julgamento das outras pessoas, sentem no 
olhar e no incômodo do outro o preconceito e estigmatização de seus filhos como 
sendo para elas mesmas (CUNHA et al., 2016). 
Famílias menos sobrecarregadas, que possuem qualidade de vida nos 
aspectos físico, psicológico e ambiental, são mais satisfeitas com o serviço, ao 
passo que as com maior sobrecarga apresentam menor satisfação, o que Thiengo et 
al. (2015) relacionam com a ausência de expectativa de cura. Para eles, o apoio 
material, ajuda com dinheiro e auxílio nas tarefas diárias, bem como o apoio social 
recebido fora do CAPSij, por exemplo, também podem acarretar em menor 
sobrecarga e maior qualidade de vida. 
A sobrecarga na rotina da família pode ser tanto responsável por um 
processo de adoecimento familiar quanto um fator influenciador na satisfação com o 
serviço (THIENGO et al., 2015). 
O estudo de Thiengo et al. (2015) destaca a participação dos familiares em 
reuniões regulares em grupo, junto a um psicólogo, com o intuito de o serviço 
oferecer um espaço aberto para discussões sobre as dificuldades do cuidado 
enfrentadas no dia a dia e as possíveis soluções, sendo também apontado que há 
atendimentos individualizados para maior suporte a esses familiares em casos 
específicos. 
Ainda associado à satisfação global com o serviço, os familiares de crianças 
com o diagnóstico de autismo de seus filhos mostram-se satisfeitos com reuniões 
em grupos de pais promovidas pelo CAPSij, que minimizam suas angústias e 
frustrações, “melhoram nas relações sociais, na capacidade para lidar com situações 
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pertinentes ao transtorno mental, aumento da confiança e alívio emocional” 
(THIENGO et al., 2015, p. 306). 
Rios e Camargo Júnior (2019) explanam sobre um novo olhar quanto à 
relação ciência e sociedade, os Estudos de Expertise e Experiência (EEE), o qual 
amplia a construção do conhecimento sob a colaboração tanto de pesquisadores e 
profissionais, os experts, quanto participação pública, os experts leigos, resultando 
na formação da rede de expertise. Essa expertise é a soma do conhecimento formal, 
reconhecimento social e institucional, com o técnico e experiencial, as “(...) 
habilidades reais e substantivas adquiridas através da experiência” (RIOS; 
CAMARGO JÚNIOR, 2019, p. 1113), o que nos pareceu viável para a conformação 
da parceria entre profissionais e familiares entrevistados. 
 
4.3 Expectativas acerca do resultado das práticas de cuidado no autismo 
 As famílias puderam expor suas expectativas desde o momento em que 
tiveram o diagnóstico; quando iniciaram os atendimentos no CAPSij; acerca do 
desenvolvimento das crianças e adolescente; do processo do cuidado; e dos 
resultados do tratamento. Fomos delineando então as principais questões que 
compuseram esse processo e, mais recentemente, nas expectativas atuais, e o que 
desejam e vislumbram para o futuro. 
Pra nós foi uma surpresa. (...) ele tinha dois anos e pouco quando veio pra 
cá e até a gente foi descobrindo, tudo, o que ele tinha. (...) Como agir pra 
mim foi uma novidade, porque nunca tinha ouvido falar... quer dizer, já tinha 
ouvido falar sobre comportamento de autismo, mas com comportamento 
diferenciado. (...) Não sabia desse grau. Pra mim era manha que ele tava 
tendo. (...) primeiro na creche onde ele estava, eles perceberam o 
comportamento dele, aí pediu pra levar no neuro. Então nós procuramos o 
neuro, ele... é… fez algumas pergunta e vendo o comportamento dele, 
então ele já falou: “Olha, essa criança é autista”. (...) Aí eu disse: “Mas 
como”? E eu tinha percebido que ele tinha alguma coisa diferente... de um 
comportamento normal da idade dele, da criança. E… mas não imaginava o 
que… (...) procuramos uma segunda opinião (...) (...) e realmente ela falou 
que sim. E... a creche já havia indicado ele pra cá.                             (ACMT) 
 
(...) A gente pegou ele com um ano e seis meses e ele já tinha passado por 
três famílias. (...) quando a gente pegou ele, a psicóloga falou que ele só 
tinha um trauma com a mãe, mas que ele ia melhorar. Mas aí…        (PCPT) 
(...) dois e nove (meses).                                                                      (MCPT) 
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Aí atestou ele autista, né? Falei: “Pô, eu nem sei o que é isso, sabe”? 
(PCPT) 
Muito pequeno para as dificuldades, porque que nem, inicialmente eu nem 
achei que era autismo. Como eu tinha uma bebê também, eu pensava: 
“Gente, mas ele não está desenvolvendo”! Tinha umas coisas que ele fazia 
que eu via que não era normal. (...) Aí eu resolvi procurar um médico. (...) eu 
levei em um serviço
9
 de Cubatão, só que eles iam fazer um estudo de caso 
porque não tinha como dar um laudo assim, fechado. (...) minha mãe falou 
se eu não queria levar na Mônica. (...) eu paguei a consulta no particular; 
dez minutos que ele estava na sala, ela falou: “Olha, mãezinha, é difícil eu 
errar, mas essa criança tem um transtorno, ela é autista”! Aí eu falei: 
“Autista? O que é isso”? Ela falou: “Não tem cura. Você tem que buscar 
imediatamente tratamentos possíveis para que ele... é comportamental! 
Para que no futuro você não tenha problemas”. Aí eu peguei e falei: “Gente 
do céu”!                                                                                                (MCPT) 
(...) Aí eu lembro que eu fiz a mala dele e tal, sentei ele comigo (...). (...) 
falei: “Lucas, o pai não vai ficar contigo, o pai vai te levar embora, tal”... (...) 
“porque eu não tenho condições”. Aí pela primeira vez ele falou: “Não, pai”! 
Eu falei: “Nossa”! Aquilo tocou fundo no meu coração, ele nunca tinha 
falado! Ele nunca tinha falado! Ele falou: “Não, pai”! Nossa, eu falei: “Meu 
Deus”! Eu... já estava tudo arranjado, a mala dele pronta, eu ia deixar ele 
em uma instituição
10
, aí eu fiquei desesperado! Falei: “Eu não vou ficar 
com uma criança assim para o resto da vida! Como que vão ficar os nossos 
planos, tal”... (...) Mas aquele: “Não, pai”! Nitidamente quebrou o meu 
coração.                                                                                                (PCPT) 
 
(...) eu tinha uma visão que, eu: “Nossa, tem um monte de leque”... Aí eu 
comprei, eu mesma, quando ele começou na APAE, eu que comprei os 
DVD de uma abordagem terapêutica
11
 (...). (...) Eu levei para o CAPS 
também para a gente fazer uma estrutura assim nesse projeto dos EUA. 
Então assim, eu tinha uma visão, no começo eu tinha uma visão 
espetacular: “Nossa, vai ser assim, vamos trabalhar assado”... Quando você 
vê que não é nada daquilo, desarma. Não é nada do que você imagina! 
Então assim, é precário, é claro que não é nada do que você espera. O pai 
que está começando agora, vai pesquisar na internet, acha que nossa, tem 
mil opções... não, não é! Não é a nossa realidade. A realidade é pequena, 
na realidade eles trabalham com o que tem, a realidade é que a gente tem 
que auxiliar no que tem, a gente tem que trabalhar com isso, trabalhar em 
casa, fazer o restante, mas ainda é pequeno, eu vou te falar que poderia ter 
uma estrutura melhor, sempre falo isso, é pequeno. (...) Quando eu entrei, 
que o Gustavo não era verbal, eu tinha muito o sonho que ele falasse. Eu 
tinha muito o sonho que ele pudesse se comunicar, que ele falasse, que ele 
tivesse uma..., que todos esses anos de tratamento serviria para ele estar 
muito mais desenvolvido do que está hoje.                                         (MAMT) 
(...) Tanto que agora, a parte de esquizofrenia que agora apareceu nele, 
agora, a gente começou a ver agora, era já desconfiança no ano passado, 
só que esse ano a gente começou a ver que realmente que tinha uma coisa 
a mais além do autismo, ele tinha alguma coisa mais grave do que autismo. 
Então assim, como o Gustavo é uma criança autista severa, não verbal, 
então, dificulta!                                                                                     (MAMT) 
 
                                               
9
 Trecho alterado para não identificação do serviço. 
10
 Trecho alterado para não identificação da instituição. 
11
 Trecho alterado para não identificação da abordagem terapêutica. 
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 Ainda sobre diagnóstico, uma família enfatizou que não gostou da forma 
como foi dito sobre o diagnóstico e outra sobre a aceitação e falta de apoio no 
acolhimento. 
(...) eu, particularmente, não gostei. Além dele ser muito, assim, dele chegar 
e dele falar... olha não tem jeito. É como se, assim, olha, ele é autista e 
acabou, vocês vão ter que conviver com isso. Se é nas palavra dele pra nós 
leigo, seria mais ou menos isso.                                                          (ACMT) 
 
(...) A aceitação é difícil naquele momento. Então assim, todo esse ambiente 
que a gente estava conversando de família, de você ambientar uma mãe, de 
você preparar ela, não tem isso. Não tem. A gente cai de paraquedas! (...). 
(MAMT)  
 
 Em uma das famílias apareceu a delicada questão do relacionamento com 
outros os filhos e a culpa carregada pelos pais. Uma fala se refere à falta de tempo e 
até esquecimento desse outro filho, em outra sobre a consciência de certa 
penalização na vida desse filho. 
Minha filha reclama disso, porque oitenta, oitenta e poucos por cento do 
meu tempo é para ele. (...) eu sinto que ela tem dificuldade de chegar perto 
de mim e eu tenho dificuldade nisso com ela. (...) eu tento me aproximar 
dela, mas às vezes eu esqueço... o Lucas adora McDonalds, aí eu uso às 
vezes o McDonalds para poder ele ceder alguma coisa, aí eu levo ele no 
McDonalds e esqueço dela. Nossa... aí é uma luta!                             (PCPT) 
A Lisa criou uma barreira por conta do Lucas. Ela nunca teve colo, nunca foi 
paparicada (...). (...) porque eu vejo que foi tirado muita coisa dela: tempo, 
atenção, muita coisa. Ela foi obrigada a lidar com aquilo. Então eu sento 
com ela e falo: “Você é querida, você é amada, mas ele precisa de mais 
ajuda que você”. (...) vejo que ela se sente prejudicada. (...) E eu percebo 
assim, que a gente está num ambiente, ela some, porque ela se sente... 
como a gente sempre deu atenção para ele, então hoje eu fico preocupada 
porque está ficando mocinha e ela fala: “Ah, eu estava ali, eu sempre estou 
sozinha nos lugares...” (...).                                                                  (MCPT) 
 
 Com relação aos serviços de atendimento, aos recursos existentes para 
intervenção e ao que é oferecido pelos CAPSij, as famílias compartilharam questões 
bastante diferentes. Embora todas veem no CAPSij um local de bom atendimento e 
acolhida, uma família mostra uma certa tristeza em não se ter avançado o quanto 
gostaria no desenvolvimento de seu filho, outra acredita que tem muito a ser 
melhorado, mas está confiante com as mudanças no atendimento que já ocorreram 
e nas novas perspectivas dentro do serviço, e as outras duas mostraram-se 
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satisfeitas com o que encontraram no serviço. 
Eu achei que seria só para o Lucas, mas eu já vejo o Levi sendo assistido. 
Porque eu até falava que ele tinha que procurar ajuda... Então, para mim, 
melhorou bastante em termos de assistência com o cuidador. Não só com o 
Lucas, mas com o Levi também. Ele vem todo feliz quando vai para o 
CAPS.                                                                                                   (MCPT) 
Claro, foi uma ponte! Eu cheguei lá completamente desesperado, né meu! 
Eu fui num canto, fui no outro buscando escola para o Lucas e nada de 
escola! Consegui a ONG lá, graças a Deus! Mas com muita dificuldade, 
porque eu achei o espaço muito pequeno para o Lucas, ele gosta de espaço 
grande…                                                                                               (PCPT) 
 
É que... eu gosto do atendimento de lá, né? Que antes os dois passava só 
com um psiquiatra, né, e agora que começou essa convivência, né? Então 
pra mim é uma surpresa, né, porque antes não tinha isso, né? Então se 
Deus quiser a tendência é melhorar, né? E... também vou... depois desse 
teu relatório, você tá me falando essas novidades assim, também vou 
propor alguma coisa, né, pra eles, né... pra ver. Porque eu também acho 
assim, que faltam mais coisas. Assim, no caso meu filho mais velho que é... 
o autismo dele é mais severo, né, não tem atividade assim pra ele, né? 
Então, acho que poderia ter, né? Porque tem muitos autistas severos 
também que não tem nenhum atendimento, né? (...) Poderia ter um 
grupinho, né, sei lá. (...) Porque com as criança eu sei que é mais fácil 
trabalhar, né, mas e com os que já tão adolescente, né, que não tem 
nenhum atendimento, né? (...) Eu às vezes fico triste, né? O Marcelo 
consegue ter um atendimento, né, que é o mais novo. Mas o mais velho 
também, que precisa muito, necessita... não tem, né? Só passa com  a 
médica, só, há cada dois meses... com a psiquiatra. (...) Aí só esse 
atendimento que ele tem, né? (...) E com a escola especial, né, que também 
tem várias atividades, né, mas... lá também poderia oferecer, né, esses tipo 
de atendimento, né? (...) Para os autistas severo, né?                       (MCMT) 
 
Nada, por incrível que pareça. (...) Eu não esperava nada, porque eu não 
conhecia nada. Então, o que eu vinha... bom eu vou lá, vou ver, vamos 
conhecer. (...) Porque, no comecinho, a gente se sentia insegura. Como é 
que vai ser? Uma criança vai ser assim a vida toda, sendo cuidada por 
alguém? Sendo... vigiada.                                                                    (ACMT) 
[médico] “Vocês procuram a escola especial
12
, que é uma escola que lida 
com a criança”. Aí eu... nós vamos saber o que é a escola especial... já 
havia falado... Não, mas lá... a gente não vê nesse ponto. Não. Vamos 
procurar uma segunda opinião.                                                            (ACMT) 
(...) eu sabia que tinha alguma coisa, eu não sabia o quê. Falei, agora 
vamos fazer o quê? Claro, meu marido ficou chocado, Alice ficou, assim... 
vários dias. Não adianta ficar assim e aí tadinho, porque não é tadinho. 
Vamos amar e não vamos ter pena. (...) eu olho pra esse menino e fico 
pensando: “O que será do futuro dele”? Vai ser o que Deus quiser. Nós 
temos que preparar para ser o adulto de amanhã. (...) Ah, porque tem... o 
pai dele tem problema, a mãe dele tem problema. Então, assim, eu falei: “O 
que que nós temos que fazer”? Eu falei: “Olha a responsabilidade que nós 
temos… formar uma pessoa segura, determinada, saber o que quer, porque 
ele ainda vai cuidar dos dois”.                                                              (ACMT) 
                                               
12
 Trecho alterado para não identificação da escola. 
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O que é melhor pra ele? É procurar os profissionais? Vamos lá. Olha, 
precisa. (...) vai precisar colocar na fono. (...) então vamos procurar fono, 
precisa duma T.O. Vamos procurar uma T.O. Aí corremos atrás. Então 
foi...foi trabalhoso? Foi, mas o resultado valeu a pena.                       (ACMT) 
(...) Aí foi indo, foi indo, levei em um serviço (trecho alterado para não 
identificação do serviço), tratávamos ele meia hora, muito pouco. (...) 
conseguimos aquele projeto de São Vicente que foi uma benção nas nossas 
vidas! Um projeto novo, nós fomos os pioneiros e abençoado, porque era 
assim: das sete ao meio dia, tinha T.O, psicólogo, fono, fisioterapeuta, tinha 
tudo! Esses negócios que você falou de trabalho na rua, saía para ir ao 
mercado, foi quando a gente começou a sair com ele…                     (MCPT) 
 
Gondim et al. (2017) alertam quanto à responsabilidade em se definir um 
diagnóstico. Se por um lado for tardio, pode acarretar no agravamento de sintomas, 
por outro lado, antecipar, pode resultar em encaminhamentos aos serviços de saúde 
mental poucos criteriosos e que não distinguem o que é relativo ao desenvolvimento 
do que configura um transtorno mental (GONDIM  et al., 2017). 
O percurso para obtenção do diagnóstico e, posteriormente, estabelecimento 
de tratamento específico, para Cunha et al. (2016), são dificultados devido às 
limitações e déficits existentes na atenção primária, falta de escuta acolhedora de 
alguns profissionais e não organização e comunicação intersetorial os processos de 
avaliação, fazendo com que as famílias vivenciem verdadeiras peregrinações por 
médicos de diversas especialidades, realização de muitos exames e passagens por 
variados serviços de assistência à saúde. Toda essa experiência resulta em 
desgaste emocional nas famílias, que passam por sentimentos de angústia, 
preocupação, dúvida, ansiedade, tristeza, culpa, além da falta de cuidado integral e 
qualidade de assistência tanto para a criança quanto para o cuidador, dessa 
maneira, sendo imprescindível que haja acolhimento também do sofrimento da mãe 
(CUNHA et al., 2016). 
Pinto et al. (2016) consideram ainda que a demora na conclusão do 
diagnóstico – advinda pela inexistência de exames específicos, variabilidade de 
sintomas e falta de treinamento específico dos profissionais – causa na família falsas 
expectativas, de ser algo transitório e de fácil solução, o que compromete ainda mais 
o processo de aceitação. Para eles, o diagnóstico e tratamento precoces são 
essenciais para “evoluções no comportamento, nas habilidades motoras, na 
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interação interpessoal e na capacidade de comunicação da criança” (PINTO et al., 
2016, p. 5). 
Segundo Portolese et al. (2017), o diagnóstico deve ser feito de maneira 
ampliada, levando em consideração o histórico comportamental da pessoa e a partir 
de olhares clínicos diferenciados de uma equipe multidisciplinar, sendo possível 
obter diagnósticos confiáveis em crianças entre 18 e 24 meses de idade, no entanto, 
o comum é acontecer por voltas dos 3 anos de idade, no início de idade escolar ou 
mais tarde. A intervenção precoce é tida como primordial para obtenção de melhores 
prognósticos, devendo acontecer como um tratamento intensivo e o mais cedo 
possível, conforme o National Research Council, pois, segundo alguns estudos, 
crianças não diagnosticadas até os 8 anos ficam com possibilidades diminuídas de 
intervenção terapêutica (PORTOLESE et al., 2017). A autora afirma que o 
prognóstico está diretamente relacionado à idade de confirmação do diagnóstico, por 
este motivo a importância do acesso das famílias à informação, ao atendimento e 
aos profissionais capacitados na realização da avaliação de risco e uso dos 
instrumentos de triagem, bem como o desenvolvimento de “métodos acurados para 
uma detecção mais rápida e precoce” (PORTOLESE et al., 2017, p. 81). 
O impacto do diagnóstico fica ainda mais agravado conforme o ambiente 
físico e a maneira como é informado o diagnóstico. “A falta de tempo, a inabilidade 
em comunicação e apoio emocional do profissional de saúde ainda constituem 
importantes barreiras (...)” (PINTO et al., 2016, p. 2) que muitas vezes impossibilitam 
um momento para a família poder expressar seus sentimentos, solicitar mais 
informações e esclarecimentos sobre o tratamento e prognóstico da síndrome, 
ficando esta família, conforme relatado no estudo, sem compreensão sobre a 
síndrome e desamparada. 
São muitas as implicações geradas na família no momento da revelação do 
diagnóstico. Primeiramente, pelos sentimentos de tristeza, sofrimento, insegurança, 
culpa, luto, medo, desesperança e negação (estratégia de fuga) vivenciados ante a 
frustração de perda do filho idealizado, bem como pela apresentação de uma nova 
realidade, na maioria das vezes desconhecida, que intensifica esses sentimentos e 
levará a alterações na dinâmica da rotina e relações familiares (PINTO et al., 2016). 
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Famílias com crianças autistas enfrentam vivências particulares, positivas e 
negativas, decorrentes das características próprias do transtorno. A primeira 
dificuldade experimentada é o diagnóstico, o impacto que ele acarreta na família, 
mais especificamente na mãe, acompanhado da fase de negação, uma defesa 
temporária, seguida da fase de aceitação (NOGUEIRA; RIO, 2011). Para Siegel 
(2008 apud NOGUEIRA; RIO, 2011, p.17) “(...) a aceitação da perturbação da 
criança é um processo gradual, nunca concluído”. 
Dessa forma, Pinto et al. (2016) ressaltam a importância de este momento 
acontecer em ambiente tranquilo, confortável e com privacidade, ser previamente 
planejado e haver estabelecimento de vínculo entre o médico, os demais 
profissionais da saúde, a família e o paciente, de modo a propiciar um ambiente 
favorável ao enfrentamento do problema, uma vez que os desdobramentos pós-
revelação, sofrimento familiar e busca pelos suportes e atendimentos ao filho 
dependem dele para a família encarar de maneira mais ou menos positiva a 
realidade apresentada. Mais ainda, a revelação do diagnóstico deve acontecer “(...) 
de forma clara, honesta, respeitosa, compreensível (...)” (p. 6), ser permeada pela 
compreensão das singularidades, características sociais e culturais, respeito pelas 
experiências e familiaridade com termos técnicos de cada pessoa envolvida. Embora 
na pesquisa e na literatura o local mais mencionado no momento da revelação do 
diagnóstico seja os consultórios ambulatoriais, e o profissional, os médicos, há 
casos de famílias receberem por carta, telefonema, enfermarias e corredores de 
hospitais, além da comunicação ser superficial e incompleta, acontecer “(...) de 
forma rápida, direta e fria, sem elaboração e uma preparação prévia de informações 
sobre o autismo (...)” (PINTO et al., 2016, p. 6), muito possivelmente pelo curto 
tempo das consultas e alta rotatividade de médicos nos serviços, consequentemente 
menor criação de vínculos (PINTO et al., 2016).  
Passado esse momento inicial, surgem preocupações e ansiedades diante da 
nova realidade de vida dessas famílias, o que podem fazer pelos seus filhos, seus 
direitos, quem se responsabilizará pelos cuidados, entidades públicas e/ou privadas, 
e a morte, uma vez que há enorme receio por parte dos pais em morrerem antes dos 
seus filhos. Ainda, aparecem sentimentos de desilusão, raiva, angústia, protesto, 
negação, depressão e revolta, esta última não apenas pelo transtorno em si, mas 
pela constatação, quando foram procurar ajuda, da falta de apoio e da forma de 
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tratamento quanto ao autismo e recebida por eles e seus filhos (NOGUEIRA; RIO, 
2011). 
Para Pinto e colaboradores (2016), iniciam-se também daí os momentos de 
reestruturação de papéis dentro família e adaptações na rotina em prol do cuidado 
às necessidades de criança, quase sempre envoltos por momentos tensos e 
geradores de desequilíbrio familiar, afetando as relações. Com o passar do tempo, a 
família vai se moldando à nova maneira de ser e funcionar, facilitando a aceitação e 
reconstrução das relações, ficando estas mais fortalecidas entre pais e irmãos, 
embora haja, mais comumente, o movimento de afastamento da família paterna, 
situação causadora de tristeza e decepção para a mãe, e o desencadear do 
sentimento de ciúmes dos outros irmãos, pois, devido à quantidade de cuidados 
demandados e, ao mesmo tempo, a superproteção dos pais à criança autista, os 
irmãos sentem-se preteridos. No entanto, para os autores a preocupação, a 
paciência e o amor são sentimentos externados pelos irmãos e fortalecem sua 
convivência. 
Uma vez confirmado o diagnóstico, as famílias passam pela assimilação entre 
as expectativas criadas e as frustrações decorrentes da não concretude de suas 
idealizações sobre o filho. A mãe pode sentir esse filho como um desconhecido e, 
posteriormente, há a necessidade de reorganização da estrutura familiar, o formato 
de funcionamento desse grupo é repensado, e adaptação da rotina devida à nova 
dinâmica para o cuidado desse filho (CUNHA et al., 2016). Para as autoras, essas 
mudanças não acontecem repentinamente, é uma experiência construída ao longo 
do tempo, destacando que, além da mãe, os irmãos têm suas rotinas individual e 
familiar alteradas, bem como “vivem intensamente as complexas relações fraternas 
(...)” (CUNHA et al., 2016, p.105). 
Os pais de crianças e jovens autistas lidam constantemente com os desafios 
e preocupações frente à busca de opções educativas e intervenções que sejam 
adequadas às necessidades de seus filhos, situação essa, por muito tempo, 
agravada pela desinformação sobre o autismo (MARQUES; DIXE, 2011). Segundo 
os autores, para que as famílias consigam uma boa coesão – laços emocionais 
fortes e independência entre os membros da família – e adaptabilidade – capacidade 
de mudança da família nas situações estressantes, os pais precisam saber superar 
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as situações de crise e conseguir desenvolver um relacionamento normal com seus 
filhos, todavia, algumas famílias não conseguem e ficam caracterizadas como 
superprotetoras. 
 Inúmeras dificuldades são experimentadas pelas famílias, Nogueira e Rio 
(2011) destacaram em seu estudo as intercorrências acontecidas já na gravidez, as 
quais geraram revolta na mãe quanto à assistência prestada pelos profissionais da 
saúde no nascimento do bebê; falta de informação dos profissionais da saúde sobre 
o autismo; maneira como educar a criança autista; necessidade de adaptabilidade 
na dinâmica familiar devido aos problemas de desenvolvimento apresentados; muita 
resistência das escolas em aceitar e receber crianças autistas - nesse estudo, a 
família conseguiu somente quando encontrou uma escola preparada e com técnicas 
especializadas; e as dificuldades econômicas, que acabam interferindo no 
tratamento como um todo, sendo fator impeditivo de frequência em consultas 
especializadas, terapias, suplementos. 
As alterações no cotidiano familiar, segundo estudo de Nogueira e Rio (2011), 
foram sentidas no âmbito da saúde, das relações familiares e das relações sociais. 
Os pais, priorizando a saúde e bem-estar de seus filhos, acabam por deixar suas 
próprias necessidades em segundo plano, além de desenvolverem problemas 
psiquiátricos e ser necessário acompanhamento psicológico. Quanto às relações 
familiares, há muita cumplicidade e carinho entre pais e filhos como também na 
relação entre irmãos, no entanto, a relação do casal foi bastante afetada, havendo a 
separação. Já as relações sociais são afetadas negativamente, por ignorância e 
medo diante do autismo, havendo o afastamento de amigos e familiares, e o uso da 
internet como ferramenta de comunicação com outras pessoas. 
Frente às alterações, adaptações e dificuldades enfrentadas, a família adota 
estratégias para viver o dia a dia, como a criação de um blog, na intenção tanto de 
passar informações a quem necessita quanto para encontrar pessoas para ajudar 
nos enfrentamentos do autismo; a utilização de meios de comunicação social para 
dar voz a todas as pessoas que vivem as mesmas dificuldades, transmitindo suas 
experiências e ressaltando suas necessidades; além da procura por diferentes 
profissionais da saúde na busca constante por soluções e formas de tratamento 
(NOGUEIRA; RIO, 2011). 
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 A maiorias dos entrevistados disse que aceitaram muito bem a proposta de 
atendimento no CAPSij, apenas uma mãe relatou bastante resistência, também falou 
que sua opinião quanto ao serviço foi mudando com o passar do tempo e trocas na 
gestão.  
Teve. Lógico, lógico... eu não via necessidade, era uma criança tão 
pequena, quatro, cinco anos, passar no psiquiatra? Eu achava muito duro, 
uma coisa muito seca até. Eu ia porque ia, porque tinha que ir, mas não 
porque... para não dizerem que eu estava de má vontade... então eu ia 
exatamente por isso. Não ia de boa vontade não. (...) Obrigação! (...) Para 
não dizerem que a mãe deixou de fazer, de levar, de atender... exatamente 
isso. No começo era bem assim.                                                         (MAMT) 
Eu acho que foi mudando a direção, foi mudando os profissionais, eles 
foram melhorando, foram chegando profissionais mais interessados em 
motivar a gente, em querer melhorar o Gustavo, de querer trabalhar com 
ele, de fazer, de entender: “Ah, ele está tendo dificuldade disso? Vamos 
fazer tal coisa para ver se ajuda? Vamos tentar”? Então eu acho que os 
profissionais foram mudando, foi tendo troca de profissionais e eles 
começaram a se interessar mais pelo tratamento, de chamar, de buscar 
mais a gente lá. Com certeza, isso sem dúvida!                                 (MAMT) 
Então, eu acho assim, o CAPS, ele sempre foi muito companheiro meu, eu 
acho assim. (...). (...) Então assim, esse companheirismo, esse carinho, vai 
além do que eu esperava e além do atendimento. Então assim, eu acho que 
a parceria, eu sou a fã número um, com certeza (risos).                    (MAMT) 
 
(...) ajuda muito em questão de como a gente lidar com o Pedro, por 
questão... dele ter o...espectro de autismo, né? (...) faz a provocação de 
como ele agir, como ajudar a corrigir, porque tem técnica, a gente não tem. 
(ACMT) 
 
Eu acho que eles estão formando um grupo agora, eles estão também se 
conhecendo lá, acho que é uma equipe nova, tal.                              (PCPT) 
 
Para as mães do estudo de Cunha et al. (2016) a promoção de ações que 
invistam na independência dos filhos autistas é a colaboração principal do CAPSij, 
aliviando a sobrecarga de cuidados. Os familiares veem o CAPSij como um local 
que alivia o seu dia a dia, tanto pela relação com os profissionais quanto pelas 
trocas possibilitadas nas reuniões de grupo, resultando em maior qualidade de vida 
e satisfação com o serviço (THIENGO et al., 2015). 
Na pesquisa de Thiengo et al. (2015) foi observado que os familiares de 
crianças e adolescentes estavam satisfeitos com os serviços prestados pelo CAPSij, 
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destacando a privacidade e confidencialidade na relação entre técnicos e familiares. 
Por outro lado, mostraram-se insatisfeitos com a falta de atendimento individualizado 
e infraestrutura do serviço, sendo esta, juntamente com a escassez de recursos 
financeiros e humanos, pontos avaliativos dos familiares quanto à prestação de uma 
assistência de qualidade. A pesquisa ainda apontou a satisfação dos familiares 
quanto ao acolhimento, uma vez que angústias, expectativas, aceitação de 
diagnósticos, medos e inseguranças quanto ao futuro são sentimentos latentes e a 
forma de condução do acolhimento é fundamental para estabelecimento do 
tratamento. 
A forma de manejo das situações estressantes ocasionadas pelo cuidado à 
criança ou ao adolescente com transtorno mental, e que foi positiva na avaliação 
deste CAPSij, foi a estratégia de enfrentamento focada no problema, a qual resultou 
no fortalecimento de vínculos e condições reais ao cuidado dos familiares com as 
crianças e adolescentes autista (THIENGO et al., 2015). 
 
Em nosso estudo, levando em consideração os objetivos do tratamento, todas 
as famílias afirmaram que houve melhora na circulação das crianças e do 
adolescente, assim como de suas famílias nos diversos ambientes frequentados por 
eles. 
Com certeza! O Gustavo tem muita dificuldade com o „não‟. (...) ele não 
aceita o „não‟. (...) Então assim, é um trabalho feito há muito tempo com ele, 
né? (...) (...) as últimas vezes eu achei bem bacana, porque a gente tem 
conseguido isso e isso se reflete em casa e em outros lugares, que nem 
agora, “não, é não” (...).                                                                       (MAMT) 
 
Eu percebi que até mesmo a dosagem do Risperidona diminuiu por causa 
do Depakene. O Depakene tirou a aceleração, a arritmia do coração dele, a 
gente viu que ele abaixou um pouco a bola, estão dando mais atenção para 
ele. E ele realmente desenvolveu com esse medicamento porque já está 
começando a falar... eu não sei se é o medicamento…                       (PCPT) 
É, a idade, está crescendo…                                                                (PCPT) 
A idade, o tratamento que teve anterior, foi tudo. (...) Está acontecendo 
agora.                                                                                                   (MCPT) 
... ele tinha um CID que era..., agora não, ele já tem um CID que é com um 
ponto lá, que a gente está vendo que ele está desenvolvendo, entendeu? 
(PCPT) 
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Sim. (...) já melhorou bastante. Porque no começo, assim, ele ficava... ou 
ficava com bichinho… que não queria nada e ficava só assim... também não 
queria ir embora ou então... agora ele já tá maneirando. (...) Se a gente 
começa a apertar muito ele na questão de comportamento, ele: “Vamo 
embora?” Vamo, porque aí em casa... (...) é uma dificuldade que a gente 
também tem que ensinar, né? (...) Porque também não pode deixar só em 
casa, porque quando chega fora... mas dá pra... dá pra levar... já melhorou 
bastante sim e a gente tem objetivo, claro, dele melhorar.                 (ACMT)          
 
 Também consideraram melhora na interação social, sendo mais difícil a 
interação do adolescente, que consegue por um período muito curto de tempo. 
Por pouco tempo. (...) O limite do Gustavo é muito curto. Tá, assim, passou 
de dez, quinze minutos tá bom, tá ótimo. (...) Ainda é pouco… (...) para ele é 
muito, porque o Gustavo, ele não gosta, o Gustavo é totalmente isolado, (...) 
se sente bem em casa, na rede dele, na vida dela, ali, naquele ambiente 
dele. Então, para mim, eu sempre senti muita dificuldade de sair com ele. 
Eu tentava, mas era crise, mais crise, cansaço, e aí era briga. E aí, assim, 
eu chego em casa morta, né, parece que eu tomei uma surra… (...) Tudo, 
tudo, tudo com ele tem que ser muito trabalhado. Ir lá uma vez, voltar, ir lá e 
tal, tudo muito rápido, entendeu? Que nem no mercado, no mercado é você 
pegar aquilo que precisa, pa-pa-pa-pa, passar no caixa e…              (MAMT) 
 
Só melhora! Eu antes até falava que eu era a intérprete dele, eu sempre 
entendi o que ele fala, mas os outros não. Então agora ele já está acessível 
para sair com qualquer pessoa. (...) ele vai conseguir passar o que ele quer 
e o que ele não quer fazer e dá para ter uma conversa.                     (MCPT)  
 
Ele tem uma melhora bem significativa, né, na interação social, né? Na 
comunicação, né, apesar dele não falar, né, mas se comunica de outros 
jeitos, né? Ele é uma criança mais carinhosa assim, né? Tem afetividade 
com as pessoas, né? E é isso, né?                                                     (MCMT) 
 
Olha, ele já foi pra cinema com a escola, foram pra praia, já foram pro 
orquidário, já foram ver um teatro... só o pessoal da escola.               (ACMT) 
 
 Com relação às mudanças de percepção sobre seus filhos/neto com os 
efeitos do tratamento, as famílias relataram questões de dependência mútua e 
aprendizado de certa autonomia. 
(...) eu vivia muito em função dele, né? Muito, muito, muito. Assim, esses 
anos todos... (...) até ele aprender a ficar um pouco sem mim e eu sem ele e 
a gente tentar... Então assim, todo dia é um aprendizado, todo dia a gente 
vai aprendendo, eu vou aprendendo um pouco mais, ele de mim, eu vou 
tentando mudar alguma coisa que não está legal… (...) Todo dia é uma 
surpresa, né? (risos).                                                                           (MAMT) 
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Então hoje eu falo: “Tudo que a gente não recebia quando ele era pequeno, 
depois de uns sete anos, seis anos, o Lucas é a pessoa mais amável que 
eu conheço”. (...). (...) Ele é atencioso. Tem as dificuldades. (...) ele passa 
uma leveza, o abraço dele, às vezes quando eu estou triste ninguém nota. 
Ele vem e me dá um abraço, eu sei que ele sentiu, sabe? Então, ele é uma 
benção na minha vida.                                                                         (MCPT) 
 
É porque assim, quando a gente tem o diagnóstico, né, a gente pensa 
assim... ah, tipo assim, o mundo acabou, né (risos). Mas, quando a gente 
vai aceitando, né, aquela situação, né, então a gente vai... vendo as 
melhoras, né? (...) Vai aceitando, né, aquela realidade, né, fazer o quê, né? 
      (MCMT) 
 
A gente passeia. Às vezes, eles gostam muito de ambiente aberto, né, como 
praia, parque, né? (...) ... A gente vai no orquidário... (...) ... né, no aquário. 
Esses lugares, assim, abertos, né? Que eles não gostam… Shopping eu 
vou, mas eles não gosta muito, né, porque é muita multidão, né, é muito 
barulho. Então, eu evito, né? Só se for meio de semana, aí eu levo, né... pra 
passear um pouco. (...) Adoram passear, né? Adoram passear de ônibus, 
nossa, eles adoram.                                                                            (MCMT) 
 
 Com os bons resultados até então obtidos com o tratamento, as famílias 
confirmaram maior adesão e frequência no serviço. 
Com certeza. Eu sou muito curiosa, então tudo eu pergunto (...). (...) é uma 
parceria muito grande da parte delas, como eu estou te falando, porque 
cada mudança que vai acontecer, cada coisa diferente que elas vão tentar 
com ele, coisa nova, é: “Olha, vamos tentar aquilo? Vamos tentar lá”? Tudo 
é conversado comigo (...). (...) Elas vão falar, elas vão explicar, eu às vezes 
até penso alguma coisa que não vai dar certo, eu falo “Olha, será”? (...) mas 
elas sempre conversam muito comigo antes de qualquer mudança que vai 
acontecer elas me ligam e falam.                                                        (MAMT) 
 
(...) é recente para eu conseguir diagnosticar para o Lucas, mas para o Levi! 
Porque o autismo é tanto a criança quanto a família, porque se a família não 
está bem, ela não vai... Então para o Levi foi 100%. Era o que faltava para 
nós! (...) na sala de espera, a gente acaba compartilhando, conversando, 
mas só de você estar numa roda e você ter que se expor, vencer a barreira 
do medo, você já se alivia, você entrega, você tem outra visão daquilo que 
está frustrado dentro de você. Então para o Levi foi uma benção! (...) Então 
no CAPS, as terapias estão sendo boas para ele.                               (MCPT) 
 
Ah, sim. Eu, toda semana tô indo lá, né? Essa semana passada eu fui, eu 
fiquei até um pouco triste, né, porque eu vi que os outros pais desistiram de 
levar as criança, entendeu? Tá tendo duas semanas que eu tô indo e falei: 
“Cadê as criança, né, os pais desistiram”? Aí ele falou: “Ah, deve ser porque 
tá de férias, né”? Então alguns pais tá viajando, sei lá. Mas... aí tá indo só o 
Marcelo, né? (...) Aí ele falou: “Mas trás o Marcelo, não deixa não deixa de 
trazer não, porque a gente vai tentar montar outra turma, né”? E às vezes 
eu percebo que os pais fica meio desanimado ali. Acho que não gosta do 
espaço, não sei, né? E acaba desistindo, né? Aí você acredita... tá indo só o 
Marcelo, entendeu?                                                                             (MCMT) 
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Sim. E depois, assim, porque não é só o bem estar da gente. Eu vejo a 
dedicação e o carinho que eles lidam com as crianças.                      (ACMT)                                          
 
 Algumas famílias reconhecem efeitos dos grupos na melhora nas crianças, 
uma família inclusive exalta a melhora no pai, pois devido a toda a situação tem 
muitas angústias e preocupações. 
Então, eu sei que estava tendo um projeto até de cinema. (...) E no caso, se 
o Gustavo gostasse é óbvio que eu ia levar. (...) No caso do Gustavo não, 
mas outros pais, que é uma coisa mais leve, é bom sim.                   (MAMT)                                  
 
Ah, eu digo para ela da reunião, que aconteceu isso e isso. O doutor mudou 
o laudo dele, o CID dele para F84 ponto alguma coisa, ela ficou nervosa: 
“Mas como mudou? O quê que é isso”? É o desenvolvimento!           (PCPT)                                     
(...) E aí eu já fiquei nervosa, eu falei: “Gente, mas como mudou? Foi aquele 
CID a vida toda e...”. (...) Vou voltar lá em agosto ainda. Aí eu falei: “Levi, 
que CID é esse”? (...) falei: “Mas eu preciso entender esse laudo. 
Desenvolvimento...”. Tenho umas amigas que fazem icina, neurociência, e 
elas falaram que agora tem estudos avançados, que agora não é mais só o 
F84, que o autismo é facetado, aí foram me explicando, já foi me dando 
uma aliviada. (...) Mas eu vejo, em relação ao que você perguntou, eu até 
brinco. Quando ele está nervoso, eu falo: “Vai para o CAPS, Levi, vai lá para 
as terapias”, porque eu vejo que tirou as cargas que ele tinha.           (MCPT)                                                              
 
 Também relataram melhora na compreensão dos comportamentos 
considerados agressivos que, no entanto, ainda acontecem. Uma família diz ter em 
mente o que é próprio da idade e o que é do autismo. 
(...) eu sempre fiz uma separação. Então cada faixa dele, que ele vai 
entrando, eu vou pesquisando. O que uma criança de doze anos faz? Faz 
isso, isso. Quais são as reações, os comportamentos? (...) Então tem certos 
limites que eu tento separar muito, que eu vejo que não é do autismo, que é 
a reação dele de doze anos. (...) Mas sim, tem coisas também que eu não 
consigo segurar. Tem coisas, horas, que às vezes ele vai morder ou vai dar 
um empurrão no irmão ou na… (...) Inesperado! Não tem como! Então tem 
certas coisas que eu não tenho controle sobre isso.                           (MAMT)                         
 
Não, porque ele não é assim agressivo. Digamos que no mês ele tem dois. 
Dois dias que ele está fora de si. (...) Mas geralmente é quando ele é 
contrariado. (...) agora, com quem é bonzinho com ele, que nem minha mãe, 
que é a facilitadora de tudo dele… (...) desde pequeno acostumou ele, tudo 
que ele quer, que pede, ela faz! Então tem coisas que não dá para ela fazer 
no momento, mas ele não entende isso porque ele foi acostumado. Então 
ele pega as coisas, copo vazio e taca nela… (...) Então tudo é vivência 
mesmo, ela tem dificuldades e ele vai bater em quem ele já está 
acostumado a ter tudo! Não vai conseguir receber um não.                (MCPT)                 
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Eu não sei nem o que causa esse comportamento dele. É quando ele… 
Quando ele quer alguma coisa, assim, quando ele é contrariado, né, aí ele 
começa a se bater. (...) Aí eu falo: “Para”. Às vezes dou um tapinha assim 
na mão dele. Falo: “Não, Marcelo, não pode machucar”. Aí ele para. Gosta 
muito de massagem, né, quando ele tá assim eu procuro desviar o foco, né, 
e faço massagenzinha assim nele. Aí ele fica tranquilo, né?              (MCMT)                                                                                     
 
Ele ainda fica, às vezes ele quer dar os piti. Que eu falo que é os piti dele, 
porque não faz a vontade dele.                                                            (ACMT)                                
 
 Apareceram observações sobre a importância do envolvimento das famílias 
no tratamento, chamando a atenção para a não participação de todas que 
frequentam o serviço.   
Eu acho assim, muita mãe reclama, reclama até do CAPS, mas eu acho que 
elas não têm essa visão de chegar no terapeuta, sentar, conversar, porque 
é muito fácil você ir em qualquer lugar, deixar seu filho e ir embora. Ou 
deixar seu filho e ficar no celular conversando e olha, ah, tá bom, acabou, 
deu o tempo, quarenta minutos, vai embora e você não sabe o que está 
acontecendo. Então assim, isso que falta, inclusive dos pais, é mais 
participação.                                                                                         (MAMT) 
(...) eu acho que são elas que não se dão essa oportunidade. Elas acham 
assim: “Ah, estou lá no CAPS, eu vou levar meu filho para fazer o 
tratamento e ponto”! Entendeu? Então assim, essa conversa eu acho que 
deveria existir também. De chegar nos pais e falar: “Vamos trabalhar 
juntos”, que eu acho que elas até fazem isso, mas os pais não se dão essa 
oportunidade.                                                                                       (MAMT) 
  
Não, porque não participou. É... porque, assim, não é deixar a criança e sair 
e depois vir buscar. Você tem que participar junto. Se envolver. Se a gente 
se envolve junto e a gente tá junto é… nossa, é muito mais fácil, é mais 
gostoso… a gente sente segurança e isso é muito importante. A segurança 
até mesmo com os profissionais. E a gente conhecer os profissionais, 
porque não é porque eu tô usando aqui que vou dizer que elas são boas. 
Não. Realmente elas são boas. (...) Então aqui não, aqui é muito bom. (...) 
Questão do CAPS aqui eu falo assim... eu não sei se é eles que estão de 
parabéns ou nós que estamos de parabéns pelo que a gente encontrou. 
Muito bom, graças a Deus.                                                                  (ACMT)                                                     
 
 As famílias trouxeram as preocupações com o futuro, tanto no sentido de 
preparar as crianças com independência e autonomia, pois não poderão estar ao 
lado deles para sempre, como no de pensar alternativas para quando ficarem 
adultos e não poderem mais estar frequentando o CAPSij. 
(...) minha preocupação de vó...é que ele se cria assim muito... eu sou mais 
eu. (...) Porque ele é só, não tem outra criança. Então a gente tenta sempre 
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falar pra ele das outras criança, empresta o brinquedo. (...) Porque, assim, 
nós já estamos bastante idosos... eu e meu marido. E a mãe dele também 
não é assim novinha (...) (...) Pra amanhã, é… (...) Pra ele saber, né… 
(ACMT)                                                                 
Eu fico com pena, assim, de um dia ter que acabar isso aqui, porque a 
prefeitura, né? Ajuda bastante.                                                            (ACMT)                                                  
 
(...) Então hoje eu levo ele na escola para interagir com outras crianças, 
mas de vivência, eu busco a vivência dele porque a gente não é para a vida 
toda, né?                                                                                              (MCPT)                                                                                                  
(...) É até uma preocupação porque as crianças crescem. Agora como o 
meu cresceu eu procuro ver já…                                                         (MCPT)                                            
 
 Quanto às expectativas para o futuro, as famílias vislumbram situações e 
vivências positivas. Uma acredita que uma nova geração de profissionais, com 
ideias e propostas de intervenções inovadoras irá alavancar o tratamento com os 
autistas, outra se sente confiante com o que está recebendo do CAPSij, além de 
exaltar o novo modo como encara a vida, sem dar importância para o que pensam 
ou dizem as outras pessoas. A terceira família está disposta a participar mais das 
atividades e modo de funcionamento do CAPSij, e por último, uma família que quer 
deixar sua criança preparada para a vida adulta. 
(...) eu acredito que futuramente os pais que entrarem lá agora, que os 
profissionais que estão se formando agora tem uma cabeça mais leve, que 
tenha mais opções, tenha uma visão diferente, porque acho que vocês 
estão entrando num mundo que eu acho que já tem muita bagagem. Então, 
o que vocês tiverem de ideia, de experiencial, que na verdade é uma 
surpresa o autismo, eu acho que tudo vai nos auxiliar, então eu sou fã de 
todas as profissionais que entrarem agora e tiverem ideias, que tiverem 
propostas interessantes, porque como a gente não sabe nada – porque a 
gente acaba não sabendo nada nesses anos todos que eu estou – porque 
tudo é novo, tudo é uma caixinha, tudo é de: “Será que aquilo vai dar 
certo”? Para mim serviu, mas para você não serve. Então eu ainda tenho 
muita esperança que tudo isso ainda vai melhorar demais com as 
profissionais que estão para entrar agora. Espero que vocês deslanchem 
isso e tenham objetivos lá na frente.                                                   (MAMT)                                                                                                                                              
 
Confiantes!                                                                                           (MCPT) 
Fortalecidos, porque como eu falei, foi uma ponte para a gente, para a 
gente estar indo e voltando. Porque antes a gente estava parado, 
estagnado com o Lucas e sem expectativa nenhuma com ele. E ele vai 
crescer... Antes eu pensava sabe de fazer o quê? Ir para o mato com o 
Lucas.                                                                                                   (PCPT)                                                                
(...) Mas eu parei de me importar com o que os outros pensam, falam... eu 
evoluí como pessoa por conta dele. (...) Tipo assim, a maneira de amar 
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também. Porque eu falava: “Gente, como para mim é difícil. Porque o amor, 
o que a gente sempre espera? Receber”! Aí a gente dá. Mas no caso do 
Lucas, ele não me dava, porque... não é que ele não me dava, mas o jeito é 
muito diferente do universal. E eu não tinha vínculo afetivo de ter esperado 
ele, então foi assim, eu falava: “Jesus, como eu vou amar essa criança? 
Não tem uma troca, não tem um retorno”. E foi indo, foi indo, também eu vi 
que a maneira de amar, às vezes você tem que se doar e simplesmente se 
doar. (...) E às vezes você não vai receber nada em troca(...). (...) É bem 
assim, hoje você faz alguma coisa – geralmente você sempre faz alguma 
coisa querendo receber algo em troca – já eu por ter lidado com ele, eu faço 
simplesmente por fazer. Então como ser humano eu louvo a Deus, eu 
agradeço, porque tem coisas que eu aprendi por conta do que eu passei 
com ele. (...) E a opinião dos outros que se dane, viu! (risos) Porque tem 
muita gente que ainda precisa evoluir muito! (...) se eu viver conforme o que 
os outros esperam de mim, nunca eu vou viver intensamente! Então ele me 
passou uma visão da vida super, super diferente.                               (MCPT)              
 
É. Também vou dar minha opinião, né, quem sabe né? (risos).         (MCMT)               
 
(...) eu já imagino assim, o Paulo estudando, se formando. Tanto que eu 
trabalho na cabeça dele que tem que ir pra escola. Você tem que estudar 
pra você ser bem inteligente, arrumar um bom emprego. Aí depois você vai 
comprar seu carro, vai passear, mas você tem que estudar, (...) (...) Talvez 
não ajude muito questões políticas que nós estamos vivendo no momento, a 
situação que nós estamos vivendo, que não é só política, né? É social 
também, mas nessa parte a gente tem que preparar eles. Pra essa parte... 
social, tão turbulenta que tá. Separar, mas não discriminar. Entendeu? Acho 
que essa é a luta maior. (...) A expectativa é boa.                               (ACMT) 
 
      Como os autores Elias; Assumpção Júnior (2006) apud Silva et al. (2017), 
compreendemos que a percepção de mundo das crianças autistas pode ser feliz, 
como das demais crianças, bem como a qualidade de vida família pode ser boa, e 
isso é o que deve nortear o desenvolvimento de estratégias de acompanhamento, 
devendo haver participação dos gestores, profissionais da saúde, pais/cuidadores e 
das próprias crianças. 
 
5 CONSIDERAÇÕES FINAIS 
 A pesquisa desenvolvida teve por objetivo compreender como familiares 
percebem as ofertas de cuidado às crianças e adolescentes autistas nos CAPSij da 
cidade de Santos - SP, bem como caracterizar as crianças e adolescentes autistas 
desses serviços e compreender a expectativa dos familiares acerca dos resultados 
das práticas de cuidado no autismo, entendendo que, com o conhecimento do seu 
público e o que vislumbram no presente e para o futuro, esses dispositivos possam 
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pensar, conjuntamente com as famílias, intervenções compatíveis com os resultados 
que almejam alcançar. 
 Foram encontradas dificuldades na coleta de dados para a caracterização das 
crianças e adolescentes atendidos nos CAPSij de Santos, limitando a pesquisa a 
resultado parcial do que era esperado. Uma foi a junção de dois CAPSij do 
município em um só envolvendo mudança de sede, impossibilitando o acesso aos 
prontuários; e outra foi a indisponibilidade de qualquer banco de dados com 
informações mínimas, devendo ser realizado o levantamento manualmente em cada 
prontuário, o que não era viável devido não haver tempo hábil para execução dessa 
tarefa. 
O levantamento foi realizado junto a apenas um CAPSij, por meio de 
profissionais técnicas de referência que fizeram a indicação dos prontuários 
pertencentes a crianças e adolescentes autistas. Como resultado foi identificado que 
neste CAPSij apenas 9,5% do público atendido era autista, consideravelmente baixo 
frente a outros estudos anteriormente realizados, em outras regiões do país. Uma 
hipótese para a diferença encontrada é a ausência de definições em Santos a 
respeito da responsabilidade no atendimento de crianças e adolescentes autistas, 
que envolve muitas organizações não governamentais e o Centro Especializado em 
Reabilitação, além do CAPSij. No momento de realização da pesquisa, o 
levantamento apontou que no serviço estavam sendo atendidos crianças e 
adolescentes autistas entre 5 a 18 anos de idade, sendo a maioria adolescente entre 
12 a 15 anos, não corroborando com achados em outros estudos. No entanto, a 
prevalência de crianças e adolescentes ser do sexo masculino vai de encontro com 
os achados na literatura. 
Como contribuição ao apoio dos CAPSij de Santos para realização da 
pesquisa, foi elaborada uma planilha composta por dados relevantes à 
caracterização do público na tentativa de contemplar os itens exigidos nos Registros 
das Ações Ambulatoriais da Saúde (RAAS), que será utilizado pelas equipes quando 
da habilitação dos serviços. 
Quanto às entrevistas, os resultados demonstram, de maneira geral, 
satisfação das famílias quanto à oferta de cuidados dos CAPSij de Santos. Foi 
observado, a partir dos relatos das famílias, que os serviços estão atentos e 
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trabalhando de modo a identificar as demandas específicas das crianças e 
adolescentes, respeitando suas habilidades, interesses, dificuldades e 
necessidades, bem como de seus familiares. Priorizam o atendimento coletivo, com 
destaque para o dispositivo de convivência, que parece permitir que sejam forjadas 
oportunidades de interação e resolução dos conflitos. Os atendimentos externos e a 
participação nas festas comemorativas foram muito bem avaliados pelas famílias 
Todas formas de atendimento levam em consideração o respeito pela tolerância de 
permanência de cada um no ambiente e na atividade. 
Com relação aos termos técnicos, Técnico de Referência e Projeto 
Terapêutico Singular ou Individual (PTS/PTI), as famílias não tinham conhecimento, 
porém, conseguiram nomear e fazer observações após breve explicação. O livre 
acesso, comunicação facilitada e suporte recebido pelo técnico de referência 
fortalece o vínculo das famílias com o serviço. O terapeuta ocupacional apareceu 
com destaque nas falas como importante profissional para conquistas de autonomia 
e maior independência das crianças e adolescente, como também para seus 
familiares. Sendo, na busca por profissionais fora do SUS, o fonoaudiólogo o mais 
citado, demonstrando uma lacuna no acesso a profissionais no serviço público de 
saúde. 
A frequência no serviço tem sido majoritariamente de uma vez na semana, 
podendo ser aumentada conforme a necessidade, os atendimentos são grupais e 
com crianças ou adolescentes da mesma faixa etária, o que tranquiliza e passa 
segurança para as famílias. As atividades são interdisciplinares e não foram 
apontadas dificuldades em ter no grupo crianças e adolescentes com outro 
diagnóstico. As situações de crises são manejadas pelos técnicos de referência, o 
que conforta as famílias, pois sabem da proximidade desses profissionais com seus 
filhos e neto. Pode haver aumento na intensificação dos cuidados, sendo mais 
referido o médico e a utilização de medicação, não tendo havido, até o momento, 
necessidade encaminhamento para pronto socorro ou internação.  
O uso de medicação foi relatado por todas as famílias, que afirmaram ter 
recebido explicação sobre a função de cada uma receitada. É importante ressaltar a 
mudança de acompanhamento médico vivenciado por uma das famílias, pois estava 
acostumada a somente renovar as receitas, o que demonstra a presença do modelo 
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biomédico ainda em alguns serviços, no entanto, ficou surpresa com a recente 
mudança que vem ocorrendo, com o acompanhamento mais próximo e interessado 
no dia a dia de seu filho. Tanto as atividades como a medicação são reavaliadas 
constantemente, assim indicando o que pode ser mudado e melhorado para 
alcançar os objetivos traçados. O envolvimento das famílias no tratamento foi 
considerado muito importante para o desenvolvimento do tratamento, bem como a 
existência de espaços para escuta de percepções e anseios das famílias. 
Quanto aos esclarecimentos e orientações sobre os direitos e benefícios 
sociais, as respostas foram divergentes, algumas famílias citaram ter recebido pelo 
Sistema Único de Assistência Social (SUAS), outras pelo CAPSij, outras por conta 
própria, por via judicial. O recebimento do benefício de prestação continuada e 
gratuidade no transporte foram considerados importantes para a continuidade do 
tratamento e acesso aos serviços, mesmo as famílias expondo que o valor baixo. 
Um descontentamento que apareceu foi a impossibilidade de trabalhar por estar 
recebendo o benefício de prestação continuada. A comunicação intra e intersetorial 
do CAPSij com outros serviços é considerada boa e importante, sendo para uma das 
família o meio de seu filho conseguir estar presente em consultas médicas. 
O envolvimento dos familiares no funcionamento do CAPSij pareceu estar 
atrelado à liberdade de comunicação com o serviço, estando mais ou menos 
facilitada conforme o estabelecimento de vínculo e modo de atuação dos técnicos. 
Para os familiares há grupos de família, nos quais, segundo as famílias 
participantes, relataram ser encontros bastante proveitosos, momentos para 
desabafos e trocas de experiência, podendo também acontecer atendimento 
individual em momentos pontuais. No entanto, não apareceu em todas as falas, 
inclusive sendo citado em uma entrevista que o atendimento aos familiares não cabe 
ao CAPSij. Com relação à sobrecarga, assim como na literatura, a predominância foi 
do cuidado centrado na figura materna, afetando profundamente sua saúde física e 
mental. Entretanto, apareceu nesta pesquisa um pai como cuidador principal, 
situação geradora de questionamentos sobre o papel da figura masculina e que está 
repercutindo na saúde mental desse pai; além de avós maternos, que relataram 
maior preocupação com a mãe da criança, uma vez que se sentem amparados pela 
rede de apoio que já têm, assim acumulando preocupação enquanto mãe e avó.  
95 
 
 
Outra maneira de cuidado com os familiares percebida pelos entrevistados foi 
o reconhecimento da possibilidade do CAPSij fazer encaminhamento para acesso a 
outros serviços. Sobre espaços de discussão de temas relacionados à educação em 
saúde, a temática encontrada em todas as falas foi sobre a sexualidade, tendo 
recebido orientação e suporte às famílias que já precisaram lidar e agir com essa 
situação. 
Segundo as famílias, mesmo tendo observado comportamentos 
diferenciados, relataram que no momento do diagnóstico ficaram surpresas e sem 
saber ao certo como agir, a quem recorrer e, ainda, terem resistência para aceitação 
da nova realidade imposta. Somado a todos esses sentimentos, uma família revela 
seu descontentamento com a forma como foi revelado o diagnóstico, mostrando a 
falta de preparo de alguns profissionais em saber transmitir de maneira humanizada 
algo tão importante e que trará mudanças significativas no dia a dia das famílias. 
Num primeiro momento, a preocupação de uma família era em não sentir pena, mas 
se fortalecer para ir em busca do que fosse necessário para preparar a criança para 
se tornar um adulto amanhã. Outra família ficou engajada na busca por 
possibilidades de intervenções e se deparou com a frustração de a realidade dos 
serviços, no dia a dia, ser limitado. Em uma das famílias o problema enfrentado é 
com relação ao outro filho, cujo relacionamento é prejudicado pela falta de tempo e 
atenção, o que acarreta em mais situações estressoras. 
O processo de aceitação da proposta de atendimento no CAPSij foi relatado 
de forma positiva, embora uma das famílias tenha precisado de tempo e mudanças 
na gestão do serviço para aceitar, e hoje é muito satisfeita com a parceria e vínculos 
que criou. De maneira geral, todas a famílias estão satisfeitas com o que é oferecido 
pelos CAPSij. Em uma família os atendimentos realizados com o pai tem refletido no 
bem estar da família com um todo, na outra, a nova modalidade de atendimento tem 
motivado a continuidade no tratamento e outra revelou que todo o esforço feito 
durante anos na busca por profissionais e terapias, tanto no CAPSij como 
particulares, valeu a pena, pois gosta do resultado que está vendo. 
Foi possível identificar que as famílias reconhecem avanços na circulação em 
ambientes, na interação social e nos comportamentos considerados agressivos das 
crianças e adolescente atendidos nos CAPSij. Também reconhecem mudança na 
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percepção sobre eles, assim fortalecendo e encorajando as famílias na maior 
adesão ao tratamento e assiduidade na frequência. 
A pesquisa apontou questões que precisam ser melhores exploradas pelos 
CAPSij, como ampliar espaços ou momentos que proporcionem a interação de 
crianças e adolescentes autistas com os não autistas; estar mais bem preparados 
para receber a crescente demanda de crianças pequenas autistas, sendo relatado 
pelas famílias que precisa haver maior investimento por parte do governo e melhora 
no atendimento; melhorar o conhecimento, entendimento e diálogo com as famílias à 
respeito dos direitos e benefícios sociais; agenciar e apoiar de maneira mais efetiva 
a inserção escolar, grande dificuldade encontrada pelas famílias; desenvolver 
espaços formais para o cuidado de pais novos que chegam ao serviço, uma vez que 
estão em momento de muitas dúvidas e desamparo, bem como ampliar espaços 
para trocas de experiências entre os familiares e estimular a socialização das 
famílias fora do serviço e a participação nas políticas públicas; e realizar atividades 
voltadas para adolescentes, pois a maioria é voltada para crianças. 
Com relação ao futuro, as famílias apresentaram preocupações quanto a não 
estar para sempre ao lado de seus filhos e neto, dessa forma devendo ter que 
prepará-los para serem independentes e terem autonomia, e também já pensam em 
quais locais poderão frequentar quando não tiverem mais idade para estar no 
CAPSij. No entanto, as famílias estão bem positivas e expuseram diferentes 
perspectivas, como o desejo de novas gerações de profissionais trazer novas ideias 
e propostas que alavanquem o tratamento dos autistas, viver mais plenamente e 
sem se preocupar com os julgamentos das pessoas e estão confiantes no 
tratamento que é oferecido pelos CAPSij.   
As entrevistas ficaram bastante profundas, fazendo refletirmos que o TEA em 
si fica tão pequeno diante das questões trazidas pelas falas dos entrevistados, as 
quais ilustram a complexidade das relações familiares e das situações que 
acontecem em decorrência dele com outras instâncias que permeiam a vida 
cotidiana das famílias. 
Levando em consideração o relevante depoimento de uma das famílias 
entrevistadas sobre a postura e engajamento de um profissional do serviço, que 
ocupa um lugar de liderança, concluímos o quão é importante e motivador tanto para 
97 
 
 
os usuários como para suas famílias ter na composição da equipe uma pessoa com 
deficiência. Essa situação proporciona identificação, confiança e esperança! 
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APÊNDICE A 
 ROTEIRO DE ENTREVISTAS (INDICADORES) 
  
Tema 1: Organização do CAPSij 
Subtema 1.1: Espaços individuais e coletivos de cuidado 
● As oficinas e demais espaços terapêuticos são construídos com a 
participação dos autistas, levando em conta seus interesses e habilidades? 
● O serviço tem flexibilidade para conciliar a oferta de espaços coletivos com a 
de atendimentos individuais? 
● Há flexibilidade na revisão da frequência e na duração dos atendimentos de 
acordo com a demanda e necessidade do paciente (por exemplo, 
aumentando a frequência de idas ao CAPSi nas situações de crise)? 
● Há possibilidade de atendimentos domiciliares para os pacientes que não 
conseguem frequentar o serviço? 
● Há atividades externas no cuidado com os autistas? 
● Na organização das festas, se toma medidas para facilitar a presença dos 
autistas e suas famílias? 
 Subtema 1.2: Estrutura física/infraestrutura 
● Há espaço físico destinado aos pais, dentro do serviço (sala de espera, sala 
para oficina de geração de renda, espaço para grupo de escuta ou troca de 
experiências, etc.)?  
Subtema 1.3: Integração e diversidade etária 
● Os espaços do CAPSi garantem a integração das crianças autistas com as 
não autistas? 
● O CAPSi está preparado para receber a crescente demanda para tratamento 
de crianças autistas bem pequenas? 
● A divisão dos espaços por faixa etária, caso existente, é flexível, respeitando 
as peculiaridades de cada caso e a avaliação do risco de conflitos entre 
crianças maiores e menores? 
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 Subtema 1.4: “Porta de saída” 
● A equipe prepara os pais para o encaminhamento dos autistas adultos? 
● O CAPSi tem um projeto articulado com o CAPS II ou III do território para a 
transferência dos autistas adultos? 
● Os técnicos de referência assumem a tarefa da articulação da transferência 
dos autistas adultos, acompanhando-os ao CAPS ou ao outro serviço de 
destino? 
● O CAPSi conta com um profissional de referência no CAPS que dê suporte no 
processo de passagem? 
  
Tema 2: Projeto Terapêutico Individual (PTI) 
Subtema 2.1: Construção e reavaliação dos PTIs 
● O território é levado em conta na elaboração do PTI? 
● O PTI inclui necessariamente um trabalho intersetorial? 
● Os PTIs são reavaliados ao longo do tratamento? 
● O CAPSi inclui no PTI a avaliação dos diferentes fatores (financeiros, 
transporte, passe livre, etc.) que facilitam e dificultam o aumento da 
frequência da criança e da família ao serviço? 
● O PTI é construído junto com os pacientes, visando à singularidade de cada 
caso, levando em consideração o tempo dos autistas, o que eles demandam 
e permitindo que eles mostrem como se deve tratá-los? 
● O PTI é discutido e partilhado com os familiares? 
● A reavaliação do PTI inclui as percepções vindas dos demais profissionais do 
CAPSi, além do técnico de referência? 
Subtema 2.2: Técnico de referência 
● Todo usuário autista tem um técnico de referência? 
● A escolha do técnico de referência leva em conta as preferências, vínculos e 
afinidades demonstradas pela própria criança? 
● O papel do técnico de referência inclui o atendimento dos familiares e o 
diálogo com outros setores? 
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● Trabalhadores de diversas categorias profissionais podem ocupar o papel de 
técnico de referência de um usuário autista? 
Subtema 2.3: Manejo das crises e internação 
● A crise é acolhida no CAPSi, fazendo do serviço o lugar do manejo das 
situações de urgência dos autistas? 
● Os profissionais são capacitados para atender os momentos de crise da 
clientela autista? 
● Todos os profissionais atendem a situações de crise, e não apenas o médico? 
● Há a possibilidade de a equipe do CAPSi fazer o acolhimento da crise fora do 
espaço do CAPSi? 
● Há aumento da intensividade dos cuidados na crise? 
● As crises podem ser contornadas sem o uso de medicação, com a aplicação 
de outros recursos? 
● A equipe esgota as abordagens para a crise antes de encaminhar a criança 
ou adolescente para a emergência psiquiátrica ou para a internação? 
● Durante a internação, quando necessária, é feito um acompanhamento diário 
pela equipe do CAPSi no local em que ela é realizada? 
Subtema 2.4: Lugar da medicação 
● É explicada aos pais ou aos próprios usuários a função da medicação no 
tratamento? 
● O PTI inclui a revisão periódica da medicação? 
Subtema 2.5: Objetivos do tratamento e percepção de seus efeitos 
● O tratamento tem promovido melhora na circulação em outros espaços além 
do circuito “casa-CAPSi-casa”? 
● Na avaliação dos efeitos do tratamento, são incluídos como sinais de 
melhora: a ampliação da interação social do autista; a mudança da percepção 
das mães e pais sobre o filho; a maior adesão da família e entendimento 
sobre o tratamento; a melhora da auto e heteroagressividade; os avanços 
sutis da clínica do autismo? 
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Tema 3: Atendimento e mobilização dos familiares 
Subtema 3.1: Estratégias individuais e grupais de cuidado 
● O cuidado com a família é incluído no PTI do paciente autista? 
● A família participa da construção do PTI do paciente autista junto com a 
equipe? 
● O PTI e o funcionamento do CAPSi são discutidos frequentemente com a 
família? 
● Há grupos de família no CAPSi? Eles ocorrem várias vezes na semana, de 
modo a facilitar a presença dos pais? 
● Há no CAPSi atendimento individual para os pais? 
● Os atendimentos com familiares, caso existam, têm repercutido na melhora 
do quadro das crianças? 
● As famílias reconhecem seu técnico de referência como uma referência de 
fato, acessível a elas no cotidiano do serviço, e não apenas como designação 
burocrática? 
● Quando a equipe do CAPSi avalia ser necessário um atendimento individual 
para os responsáveis em outro serviço, é feito um encaminhamento de forma 
implicada? 
● Existe um espaço físico para os familiares serem acolhidos? 
● Há alguma atividade regular de acolhimento aos pais na sala de 
espera/recepção? 
● O CAPSi consegue elaborar estratégias de atendimento aos pais quando há 
resistência por parte deles ao tratamento? 
● Faz parte do PTI a construção, junto aos pais e demais responsáveis, de 
outras possibilidades e interesses de vida que não se limitem aos cuidados do 
filho? 
● A questão da sobrecarga dos familiares é considerada na elaboração do PTI 
e no manejo cotidiano do caso, havendo estratégias para aliviá-la? 
● O CAPSi estimula a criação de espaços de convivência e sociabilidade para 
os pais, dentro e fora do serviço? 
● É discutida a questão do benefício de prestação continuada (BPC) com os 
pais, levando em consideração o PTI de cada paciente? 
● Em um eventual processo de internação do usuário autista, os pais são 
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acompanhados pela equipe do CAPSi? 
 Subtema 3.2: Espaços para informação e educação em saúde 
● O CAPSi inclui a família nas estratégias de articulação com a rede 
psicossocial ampliada (escola, CRAS, conselho tutelar, etc.)? 
● O CAPSi desenvolve espaços de discussão com os pais sobre temáticas 
relativas à saúde, como sexualidade, higiene, medicação, diagnóstico, etc.? 
● O CAPSi esclarece os familiares sobre os direitos e benefícios sociais do 
paciente autista? 
● O CAPSi desenvolve espaços de discussão com os pais sobre direitos do 
paciente?  
Subtema 3.3: Iniciativas de cidadania, mobilização e organização 
● Existe no CAPSi alguma estratégia de geração de renda para os pais? 
● O CAPSi desenvolve assembleias de familiares? 
● O CAPSi estimula os familiares a exercerem uma participação na política 
pública? 
● O CAPSi estimula os familiares a se integrarem formando grupos, 
associações ou cooperativas? 
Subtema 3.4: Participação na gestão do CAPSi 
● Os familiares participam das decisões sobre a organização e gestão do 
serviço? 
● Os pais são convocados a ajudar a cuidar do espaço do CAPSi? São 
escutados no momento da realização de obras no serviço? 
● Os familiares participam da organização de atividades recreativas e 
comemorativas do serviço (festas, etc.)? 
   
Tema 4: Rede, território e direitos 
Subtema 4.3: Direitos e benefícios sociais 
● A discussão sobre concessão dos benefícios – Benefício de Prestação 
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Continuada (BPC), Passe Livre ou outros – está incluída em cada PTI? Há 
discussão sobre o momento e as condições para essa concessão, em cada 
caso? 
● O CAPSi auxilia os usuários e familiares na obtenção desses benefícios, 
quando esses são indicados, junto aos órgãos responsáveis? 
● Há espaços para avaliar se a concessão do BPC favoreceu o tratamento, ou 
seja, se houve avanço no tratamento após sua concessão? 
● O laudo fornecido para o Passe Livre contempla todas as necessidades de 
transporte para o tratamento e também para o acesso a atividades culturais, 
esportivas, educacionais, etc.? 
   
Referência Bibliográfica 
 LIMA, R.; COUTO, M.; DELGADO, P.; OLIVEIRA, B. Indicadores sobre o cuidado a 
crianças e adolescentes com autismo na rede de CAPSi da região metropolitana do 
Rio de Janeiro. Physis Revista de Saúde Coletiva, Rio de Janeiro, v. 24, n. 3, p. 715-
739, 2014. 
 
  
106 
 
 
APÊNDICE B 
QUESTIONÁRIO DE CARACTERIZAÇÃO 
  
Sexo; 
Idade; 
Diagnóstico; 
Data de admissão; 
Modalidade de atenção; 
Práticas de cuidado e itinerário; 
Instituições que frequenta simultaneamente ao CAPSij. 
  
Referência Bibliográfica 
TEIXEIRA, R.; JUCÁ, V. Caracterização dos usuários de um centro de atenção 
psicossocial infantojuvenil do município de Salvador (BA). Revista de Psicologia, 
Fortaleza, v. 5, n. 2, p. 70-84, 2014. 
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APÊNDICE C 
TERMO DE CONSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO 
  
Título da pesquisa: Crianças e Adolescentes Autistas nos Centros de Atenção 
Psicossocial de Santos: dando voz aos familiares. 
Nome do pesquisador responsável: LUCIANA TOGNI DE LIMA E SILVA SURJUS 
Número do CAAE: 09700219.8.0000.5505 
  
Você está sendo convidado a participar como voluntário de um estudo.   
Este documento, chamado Termo de Consentimento Livre e Esclarecido, visa 
assegurar seus direitos e deveres como participante e é elaborado em duas vias, 
uma que deverá ficar com você e outra com o pesquisador. Não haverá custos ou 
compensações financeiras pela sua participação. 
Se você não quiser participar ou retirar sua autorização, a qualquer momento, não 
haverá nenhum tipo de penalização ou prejuízo. Também poderá se abster em 
responder uma ou mais questões.  
  
Justificativa e objetivos: Ao término da pesquisa é esperado que as informações 
coletadas contribuam para uma melhor prestação de serviço a esse público. 
  
Objetivos: 
Geral: Compreender como familiares percebem as ofertas de cuidado às crianças e 
adolescentes autistas nos Centros de Atenção Psicossocial infantojuvenis (CAPSij) 
da cidade de Santos - SP. 
Específicos: 
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Caracterizar as crianças e adolescentes autistas nos CAPSij de Santos, dentre as 
demais atendidas nesses serviços; 
Compreender a expectativa dos familiares acerca dos resultados das práticas de 
cuidado no autismo. 
  
Procedimentos: Participando do estudo você está sendo convidado a ser 
entrevistado quanto às suas percepções e compreensões acerca das práticas de 
cuidado do CAPSij, com perguntas previamente elaboradas em um roteiro de 
entrevista, e irá acontecer em um ou dois encontros no CAPSij, durante a sessão 
terapêutica da criança ou adolescente. 
A entrevista será gravada, transcrita e organizada em categorias divididas 
entre suas percepções acerca do cuidado ofertado no CAPSij e suas expectativas 
quanto aos resultados dos atendimentos. 
  
Desconforto e benefícios: Em relação aos riscos avalia-se que a pesquisa 
apresenta riscos mínimos aos participantes, podendo haver um desconforto em se 
submeter à entrevista. Enquanto aos benefícios, acreditamos que a presente 
pesquisa poderá contribuir com a qualificação da prática de cuidado às crianças e 
adolescentes autistas atendidos no CAPSij, levando ao conhecimento de gestores e 
equipe técnica a compreensão dos familiares quanto a esse cuidado. 
  
Sigilo e privacidade: Você tem a garantia de que sua identidade será mantida em 
sigilo e nenhuma informação será dada a outras pessoas que não façam parte da 
equipe de pesquisadores. Na divulgação dos resultados desse estudo, seu nome 
não será citado. Os resultados desta pesquisa ficarão de posse da Universidade 
Federal de São Paulo, campus Baixada Santista. 
   
Contatos: Em caso de dúvidas sobre o estudo, você poderá entrar em contato com 
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Luciana Togni de Lima e Silva Surjus, no Departamento de Políticas Públicas e 
Saúde Coletiva, na UNIFESP - Universidade Federal de São Paulo, unidade Baixada 
Santista - Rua: Silva Jardim, 136, Vila Mathias, Santos - SP. Também pelo telefone: 
(13) 99719-4100 ou por e-mail: luciana.surjus@unifesp.br 
Em caso de dúvidas ou denúncias quanto a questões éticas você poderá se dirigir 
ao Comitê de Ética em Pesquisa da Universidade Federal de São Paulo - UNIFESP, 
Rua Prof. Francisco de Castro, nº 55, CEP 04020-050. Telefone: (11) 5571-1062, 
Fax: (11) 5539-7162, horário de atendimento telefônico e presencial: Segundas, 
Terças, Quintas e Sextas, das 09:00 às 13:00hs, e-mail: CEP@unifesp.edu.br. 
  
Consentimento livre e esclarecido: Após ter tido esclarecimento sobre a natureza 
da pesquisa, seus objetivos, métodos, benefícios previstos, potenciais riscos e o 
incômodo que esta possa acarretar, aceito participar.  
  
Data: ____/_____/______  
  
_________________________ 
(Nome do participante)   
  
_________________________  
(Assinatura do participante)   
Responsabilidade do Pesquisador: Asseguro ter cumprido as exigências da 
resolução 466/2012 CNS/MS e complementares na elaboração do protocolo e na 
obtenção deste Termo de Consentimento Livre e Esclarecido. Asseguro, também, 
ter explicado e fornecido uma via deste documento ao participante. Informo que o 
estudo foi aprovado pelo CEP perante o qual o projeto foi apresentado.   
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Comprometo-me a utilizar o material e os dados obtidos nesta pesquisa 
exclusivamente para as finalidades previstas neste documento ou conforme o 
consentimento dado pelo participante.   
  
Data: ____/_____/______  
  
__________________________________  
(Nome do pesquisador)  
  
__________________________________  
(Assinatura do pesquisador)   
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APÊNDICE D 
TERMO DE CONSENTIMENTO DE COLETA DE DADOS 
 
À 
SECRETARIA MUNICIPAL DE SAÚDE 
  
Santos, ____ de ________________ de 2018. 
  
Eu, Simone Camargo Dias Forte, matriculada no curso de Terapia Ocupacional da 
Universidade Federal de São Paulo (UNIFESP), campus Baixada Santista, sob a 
orientação da Profa. Dra. Luciana Togni de Lima e Silva Surjus, solicito autorização 
para uso de prontuários dos serviços CAPSI-RCH (Centro), CAPSI-ZOI (Orla), CAPS 
AD-IJ e CAPSI-ZNO (Zona Noroeste), a fim de coletar informações gerais para 
caracterização etária, socioeconômica e em termos diagnósticos das crianças e 
adolescentes autistas, dentre as demais atendidas nesses serviços com a finalidade 
de realizar a pesquisa Crianças e adolescentes autistas nos Centros de Atenção 
Psicossocial de Santos: dando voz aos Familiares, cujo objetivo é compreender 
como familiares percebem as ofertas de cuidado às crianças e adolescentes autistas 
nesses serviços, bem como suas expectativas acerca dos resultados das práticas de 
cuidado no autismo. 
Assim, venho por meio deste solicitar a utilização do referido documento como fonte 
de dados para a realização da pesquisa. 
  
Sem mais, coloco-me à disposição para quaisquer esclarecimentos. 
  
Atenciosamente, 
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_________________________ 
Assinatura do pesquisador 
  
 
Eu, Profa. Dra. Luciana Togni de Lima e Silva Surjus, responsabilizo-me pelo 
trabalho científico da aluna Simone Camargo Dias Forte. 
  
_________________________ 
Assinatura da Profa. Responsável 
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APÊNDICE E 
TRANSCRIÇÃO DAS ENTREVISTAS 
 
Entrevista 1 - MAMT 
Simone: Entrevista 1 – Mãe de adolescente autista com oito anos de CAPSij. 
Simone: A primeira pergunta, a primeira parte, a gente vai começar com a 
organização do CAPS. Então, é do CAPSij, a gente vai estar falando como CAPS. 
Qual é a frequência de atendimento do seu filho no CAPS? 
MAMT: Duas vezes por semana. Era duas vezes na semana, agora é uma vez na 
semana, porque ele começou a escola, então vem só na sexta-feira, mas quando ele 
ficou esses dois anos sem frequentar a escola, sem ir à escola, ele vinha duas vezes 
na semana, isso quando não precisava ir mais uma vez ou tinha consulta com a 
psiquiatra... Então assim, elas sempre foram muito acolhedoras. Quando precisava, 
quando ele tinha surtos ou quando eu passava algumas dificuldades, elas sempre 
me atendiam um dia a mais ou uma tarde ou algum atendimento extra que elas viam 
que precisava fazer. 
Simone: Certo... E ele está na escola agora, há quanto tempo que mudou para uma 
vez por semana? 
MAMT: Isso, há um mês... Mais ou menos um mês e meio. 
Simone: Tá. E aí durante esses oito anos, desde o comecinho estava assim em 
duas vezes na semana ou começou... 
MAMT: Não, não. Quando ele frequentava a APAE, que aí ele já vinha no CAPS, era 
uma vez por semana e quando tinha consulta com a psiquiatra, que era mais ou 
menos uma vez por mês, um mês e meio, dependendo do que ele precisava, e as 
consultas no CAPS era uma vez por semana. 
Simone: Quais são os espaços e as atividades que ele participa, tanto quando eram 
duas vezes na semana e agora que é uma vez na semana? 
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MAMT: Então, ele faz a terapia, ele faz a convivência com outras crianças, 
dependendo da necessidade dele, do que ele precisa naquele momento. Como ele 
tem muitas crises, ele é assim, um caso bem diferente, então as meninas veem 
muito isso, o que ele precisa naquele momento, entendeu? Então assim, se ele tiver 
com as crises, ele passou por muitas mudanças de remédios, a adaptação dele foi 
muito difícil, agora que tá... Agora com doze anos que eles conseguiram mais ou 
menos encontrar um jeito de deixar ele mais calmo, mas o Gustavo, em todos esses 
anos, ele teve muita mudança de remédio, eles não conseguiam encontrar o 
remédio certo para fazer aquilo que precisava: acalmar ele, deixar ele mais 
centrado, a gente conseguir sair melhor com ele na rua para não ter crises... Então 
assim, agora que a gente está conseguindo, desde o começo do ano, acertar a 
medicação dele. Então ele sempre teve um olho bem clínico e bem carinhoso [do 
CAPS para Gustavo]. Eu sempre digo isso, o Gustavo sempre é o queridinho “da” 
CAPS por causa disso. Então elas sempre falam isso, né, elas nunca esquecem do 
Gustavo por causa disso, porque ele é diferente, ele tem umas crises com 
comportamentos muito (pausa) com dificuldades, ele é muito fechado. Então assim, 
é um olho clínico bem diferente no caso dele, eu estou falando especificamente. 
Simone: Cada um com a sua particularidade, né? 
MAMT: Sim. Mas a frequência dele sempre foi uma vez por semana. 
 Simone: Então assim, ele participa tanto dos atendimentos individuais... 
MAMT: Sim. 
Simone: Você falou que ele faz a terapia com a psicóloga? 
MAMT: Sim, exatamente. 
Simone: Então de profissional, de técnico lá do CAPS, é só a psicóloga? 
MAMT: Não! A terapeuta também, Andrea, tem a Ana também que começou a 
trabalhar com ele, a Marisa trabalhava junto. Então assim, era, era todas juntas, na 
verdade, elas faziam uma... A Débora também chegou a trabalhar com ele, que a 
gente fazia caminhada no espaço aberto (trecho alterado para não identificação do 
local). 
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Simone: A Débora, era… Qual que é a especialidade dela? 
MAMT: Então, a Débora, eu, eu acho que ela é terapeuta, não é? Se eu não me 
engano ela é T.O também... 
Simone: Ah, de T.O...  Por que tem a Melissa lá, né? 
MAMT: Não, não. Mas o Gustavo passou muito com a Andrea, passou com a 
Débora. 
Simone: A Andrea é T.O também? 
MAMT: Também T.O. 
Simone: Ah, é que eu não conhecia... 
MAMT: É porque eu acho que é de manhã, elas atendem de manhã. 
Simone: Tá. E... 
MAMT: Ele passou por todas, na verdade, ali, né? Todas, assim, um pouco... 
Simone: Vai passando um pouco por cada uma... 
MAMT: Sim, de cada uma. Mas assim, ele chegou a fazer um pouco de cada coisa 
[especialidade]. 
Simone: E aí assim, como que você vê... Então, ele tem os atendimentos individuais 
e os coletivos. E, você acha que essa divisão ou a frequência de cada um, você 
acha que o CAPS consegue fazer de forma que atenda o Gustavo ou você acha que 
poderia ser mais de um, menos de um... Como que você vê essa forma de 
atendimento deles? 
MAMT: Então, eu acho assim, o CAPS, ele sempre foi muito companheiro meu, eu 
acho assim. No começo, que o Gustavo era menor, então era bem legal fazer a 
terapia em grupo. É, elas tentavam juntar ele com outras crianças, tanto que ele fez 
muito tempo com o Alberto, que é uma outra criança que tem esquizofrenia. Então 
assim, e adoravam, os dois se davam super bem. Então assim, diferentes 
dificuldades de cada um, mas os dois se davam super bem! Então, elas conseguiam 
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conciliar essa terapia em grupo com ele. Só que o Gustavo foi crescendo, ele, 
depois que ele ficou esses dois anos sem escola, então ele foi se fechando muito 
mais. Então essa terapia em grupo foi se tornando mais difícil para ele. Então elas 
foram tendo muito esse olho clínico dele, o que o Gustavo precisava, o que o 
Gustavo não se sentia bem, como que ele ia dar mais resultado... Então assim, eu 
acho que o olho delas é muito importante junto com os pais, entendeu? E a gente 
conversa muito. Elas falam para mim, eu falo também: “Olha, eu acho que assim não 
vai dar certo, porque eu conheço um pouquinho mais...” 
Simone: Ah, que bacana! 
MAMT: Então a gente trabalha... 
Simone: Tem bastante participação da família, dos técnicos... 
MAMT: Sim. 
Simone: E não só um técnico, são... 
MAMT: Todos. 
Simone: A equipe toda lá... 
MAMT: É, todos, todos. Assim, a gente... Claro que a gente acaba tendo uma... E o 
Gustavo, ele é uma criança que não se apega a todo mundo. Então assim, lá ele se 
apegou muito a Ana, que eu acho que você conheceu, a Andrea, a Débora... Então 
assim, ele vive num mundo muito fechado, muito fechado. Então, para entrar no 
mundo dele, ele tem que querer deixar. Então assim, não é todo mundo que pode 
chegar e ele vai aceitar, né? Como ele fez fono particular muito tempo com uma, 
uma fantástica profissional! Só que aí, quando eu mudei, ele já não aceitou. Então 
assim, como eu estou te falando, ele escolhe. 
Simone: E essa parte que é a parte que ele faz a convivência com outras crianças e 
até essa parte terapêutica, né, com as outras crianças, tem divisão de faixa etária ou 
eles misturam e tem de diferentes idades? E também assim, se dá algum conflito, 
né, alguma briga ou até questão de agressão, enfim, alguma coisa assim na 
convivência deles nesse momento? E como que também os técnicos do CAPS lidam 
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com essa questão? 
MAMT: Então, Simone, eu acho assim, no caso do Gustavo, elas têm que ser muito 
cuidado, cuidadosas (risos), porque assim, ele é uma criança muito forte, é uma 
criança muito grande, ele não gosta muito que toque nele, que agarra ele. Então 
assim, elas sempre acharam outras crianças que conseguiriam ter essa convivência 
com o Gustavo, até para ele não machucar, ele não ter algum tipo de reação com 
outras crianças menores. Então assim, no caso dele, sempre foi da mesma idade, 
do mesmo tamanho, que elas viam que ia dar certo ali a liga, né? Mas ele nunca 
chegou a fazer com criança menor que ele não, era sempre do mesmo... 
Simone: Sempre da mesma idade, tamanho, tinha esse cuidado... 
MAMT: Sim, exatamente, sim. Um padrão ali, né? 
Simone: E com relação a isso, se der algum conflito, tal, elas... Na hora do vamos 
ver ali... 
MAMT: Sim. No caso, é o que eu estou te falando, assim, eu vejo assim, existe... Eu 
estou falando... Eu vejo diferença de cada criança, tá? Porque assim, quando eu 
converso com outras mães, então até falam: “Hum..., o Gustavo é diferente”! É! 
Porque assim, o Gustavo, no caso dele, se você colocar de três a quatro crianças, 
ele não vai te dar muito resultado. 
Simone: Tá. 
MAMT: Então elas tentaram sempre deixar uma criança, no máximo duas, com ele. 
Mais que isso, é o que eu sempre falo, até brinco com o promotor público, o Dr. 
Cardoso, cada criança eu acho que tem o seu diferencial, tem o seu jeito, né? E o 
Gustavo é esse. Então assim, poucas crianças ele vai dar melhor resultado, então 
elas nunca chegaram a colocar mais do que três crianças que não ia acontecer. 
Simone: E, assim, ao longo desse tempo de atendimento dele, até por conta da 
idade, houve alteração na forma de atendimento, as atividades propostas foram 
alteradas? 
MAMT: Todos os anos (risos). Todas as mudanças que teve... Deixa eu te falar, 
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assim, o Gustavo começou lá muito novo... Então ele foi crescendo, foi passando os 
estágios, a gente foi vendo... Tanto que agora, a parte de esquizofrenia que agora 
apareceu nele, agora, a gente começou a ver agora, era já desconfiança no ano 
passado, só que esse ano a gente começou a ver que realmente que tinha uma 
coisa a mais além do autismo, ele tinha alguma coisa mais grave do que autismo. 
Então assim, como o Gustavo é uma criança autista severa, não verbal, então, 
dificulta! Mas sim, elas foram mudando, a gente foi vendo a melhor adaptação dele, 
as dificuldades dele... Esses dois anos sem escola, então assim, que acabou... 
Convivia menos com crianças, então ele foi se fechando mais, então toda vez teve 
mudança. Elas tentam adaptar o melhor para ele ter melhor resultado. 
Simone: Que bacana, muito bom, né? E, essa mudança, então... É, aquilo que você 
falou, é uma parceria, né? Você já até me falou isso. É tanto a visão deles, técnicos, 
quanto sua... Eu não sei, vai só você ou tem outros familiares que acompanham? 
MAMT: Não, só eu. Só eu, só eu. Todos esses anos, só eu. E é isso que eu estou te 
falando, assim, eu sou, só elogios para o CAPS. Assim, tive dificuldade com outros 
(inaudível), eu tive muita dificuldade (risos). Teve mais brigas, porque eu sou..., eu 
brigo pelo meu filho, entendeu? Eu acho que tem que ter isso. Só que assim, eu vou 
te falar, todos esses anos eles foram muito parceiros do Gustavo e meu. Então 
assim, qualquer dificuldade, qualquer momento que ele passou, e crise que ele 
tinha, então assim, eles sempre me acolheram muito bem. Então, eu sempre ligava: 
“Olha, me ajudem, eu não sei o que fazer...”. Outro dia eu estava no pronto socorro 
e não queriam atender ele, queriam que a gente esperasse, eu falei: “Gente, não 
tem como esperar”. Porque o Gustavo já chega gritando, ele já chega agitado para ir 
embora, precisa de quatro pessoas para segurar... E aí eu liguei para a Ana, era de 
noite, eu falei: “O quê que eu faço”? Então assim, esse companheirismo, esse 
carinho, vai além do que eu esperava e além do atendimento. Então assim, eu acho 
que a parceria, eu sou a fã número um, com certeza (risos). 
Simone: É, bom, essa você já respondeu... Bom, é, o número de atendimentos, né, 
você já falou que quando ele estava ou na APAE ou agora na escola, que ele está 
indo, tal, vai para um vez por semana e quando não, vai para duas. 
MAMT: Isso. 
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Simone: Você acha que esse número e a duração das sessões que acontecem lá 
com ele, dos atendimentos, são satisfatórios? Você acha que deveria ter um pouco 
mais ou, às vezes, um pouco menos, ou você acha que realmente como eles 
ofertam lá é... 
MAMT: Então, no caso do Gustavo é bom, porque assim, como o Gustavo, ele já 
tem esse mundo dele, tem as dificuldades dele, então, para ter o resultado com ele 
tem que ser exatamente isso: pouco tempo, aquele momento dele. Até que um dia já 
chamou o CAPS de escola, ele ficou tanto tempo sem escola que ele chama o 
CAPS de escola. Então, eu acho assim, que no caso dele é suficiente. Eu acho que 
a gente ali tenta trabalhar ele aquele momento, do que ele precisa. Tanto que eles 
também fazem um ambiente fora, no caso do Gustavo a gente vai para o espaço 
aberto (trecho alterado para não identificação do local), a gente faz caminhada 
(risos)... 
Simone: Isso que eu ia perguntar, a questão de atividade externa. É isso mesmo, né, 
se eles fazem a circulação pelo bairro e como que é essa experiência? 
MAMT: Ele adora! Ah, o Gustavo adora! 
Simone: É frequente, é raro? 
MAMT: Ah, direto. 
Simone: Sempre tem? 
MAMT: Sempre tem! A gente está sempre indo para o espaço aberto (trecho 
alterado para não identificação do local), caminhar, inclusive ele vai direto com a 
Andrea e a gente até brinca: “Vamos com roupa de ginástica, para poder correr” 
(risos). E aí ele fica à vontade, ele gosta, ele gosta de coisas livres assim. Livres, 
mas vazias. 
Simone: Tá. Quando está cheio de gente... 
MAMT: Não, aí já não, não é legal. Assim, no caso dele, o espaço aberto (trecho 
alterado para não identificação do local), de dia, numa sexta-feira, para ele é 
fantástico! Porque não tem ninguém (risos). 
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Simone: E além do espaço aberto (trecho alterado para não identificação do local), 
algum outro local? 
MAMT: Então, o Gustavo tem dificuldade. Porque assim, o Gustavo, ele não gosta 
de cinema, eu já tentei várias vezes, ele não entra! Shopping, exatamente fazem 
quatro anos que eu não vou em shopping (risos), é, supermercado eu vou à noite, 
bem tarde... 
Simone: E ele vai junto, acompanha? 
MAMT: Sim, no Makro todo mundo já conhece ele, ele entra dentro do carrinho e fica 
lá. Todo mundo já brinca com ele, já acostumou: “Olha o Gustavo”! As meninas já 
deram até ovo de páscoa para ele, porque já virou de casa, já. 
Simone: Sim... 
MAMT: Então assim, eu tento ambientar ele o máximo que der, o máximo possível! 
Mas também, no limite dele! 
Simone: Sim, respeitando... 
MAMT: Exatamente. Por isso que eu vou no mercado à noite, porque é o momento 
que está tranquilo... 
Simone: Que ele consegue circular lá dentro... 
MAMT: Sim, exatamente. 
Simone: Mas com o pessoal do CAPS o passeio é lá no espaço aberto (trecho 
alterado para não identificação do local), que ele aceita bem? 
MAMT: Sim, lá no espaço aberto (trecho alterado para não identificação do local), 
que aceita bem, gosta muito! 
Simone: E, até com relação a isso, de ter muita gente. O CAPS eu sei que oferece 
festas: festa junina, uma festa no fim de ano, enfim, e geralmente lota, tem grande 
adesão. Mas, no caso do Gustavo, que tem essa dificuldade de estar em ambientes 
com muita gente... 
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MAMT: Sim. 
Simone: O pessoal lá do CAPS, eles fazem alguma coisa para fazer o Gustavo 
conseguir participar disso, vocês estarem lá? 
MAMT: Com certeza! Elas, elas todo o tempo elas tentam trabalhar com o que o 
Gustavo gosta. O Gustavo gosta de filmes, então elas levam o filme que o Gustavo 
gosta, o ambiente que o Gustavo gosta... Ah, então está nas festinhas, está na 
festinha junina? Então, elas levam tudo o que o Gustavo vai gostar: enfeitar bola, 
encher bexiga, vai fazer números, que o Gustavo adora números. Então assim, elas 
fazem uma coisa especial para ele tentar, naquele momento, estar o melhor 
possível. Ele fica pouco! 
Simone: E no momento da festa? Com a festa acontecendo? 
MAMT: Sim, exatamente. Com a festa acontecendo. Ele fica pouco. Mas ele não 
deixa de ir. 
Simone: Entendi. 
MAMT: Ele vai, fica aquele momento, um pouquinho, dá aquela atenção, as meninas 
dão aquela atenção, mas aí chega no limite dele a gente vai embora. 
Simone: Tá, e, dessa parte, a última... Qual que é a sua opinião sobre, né, a gente 
estava até conversando sobre isso, né, de como está cada vez mais casos, 
demanda, né... 
MAMT: Sim. 
Simone: ... de tratamento, de atendimento para as crianças autistas. Você acha que 
o CAPS, ele está preparado para receber essa demanda de crianças pequenas? 
MAMT: Não. 
Todas: (risos). 
MAMT: Não, porque eu acho... Não... Eu acho assim, eu acho que o volume está 
muito grande, mas eu acho assim, que tinha que ter, no caso do autismo, eu acho 
que tinha que ter uma coisa mais especial. Elas trabalham..., maravilhosas, eu não 
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tenho do que reclamar sobre o trabalho delas profissional, sobre isso. Mas ainda 
aqui, eu acho que o autismo é uma incógnita, é uma coisa assim que tinha que ter... 
Não é nem eles, eu acho que a prefeitura tinha que dar esse suporte maior para 
essas crianças especiais. Porque assim, o volume está muito grande, é mães direto 
me procurando, falando e perguntando, que acabou de descobrir ou até que está 
com quatro, cinco anos, que descobre mais tarde, né? Porque, é aquela coisa, você 
não quer acreditar, né? 
Simone: Tem a parte da aceitação, né? 
MAMT: Sim. Inclusive agora na escola do meu filho, com seis anos uma mãe veio 
conversar comigo que está desconfiada do filho e veio falar comigo, ela direto me 
liga, o nome dela é Cibele, até. E eu acho engraçado porque assim, eu fico na 
minha, elas veem eu trabalhando com o Gustavo, eu vou, levo, tal, então elas veem 
e vem conversar comigo. E é difícil. A aceitação é difícil naquele momento. Então 
assim, todo esse ambiente que a gente estava conversando de família, de você 
ambientar uma mãe, de você preparar ela, não tem isso. Não tem. A gente cai de 
paraquedas! Eu mesmo, todos os dias eu aprendo. É, final do ano eu me afoguei na 
praia com ele, quase morri (risos). 
Simone: Aí aprendeu a nadar! 
MAMT: Não, não aprendi a nadar ainda não (risos). Ele sabe e eu não sei (risos). 
Então assim, é uma caixinha de surpresa. Então assim, tudo isso a gente vai 
aprender no dia a dia. Então assim, eu acho que tinha que ter um suporte maior, 
mas não por culpa do CAPS. Eu acho que o governo... 
Simone: Uma coisa maior... 
MAMT: Sim, exatamente. Um leque maior, tinha que dar mais suporte, e falasse: 
“Olha, toma isso e vocês trabalham agora com todos os suportes necessários”! 
Porque eu acho que tem em outros lugares já, né? Eu acho que em Santos ainda 
isso está pequeno. Porque você vê isso em outras cidades e que não acontece em 
Santos. Isso eu sempre falo! 
Simone: Agora aqui a gente vai falar sobre o PTI: Projeto Terapêutico Individual. O 
Gustavo tem? 
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MAMT: Sim. 
Simone: E você tem conhecimento sobre ele? Esse PTI é construído juntamente 
com os técnicos do CAPS quanto com você e com o próprio Gustavo? 
MAMT: Sim, porque o Gustavo está há tantos anos lá, então tudo é muito pensado, 
tudo elas conversam comigo, eu participo, elas me chamam: “Olha, a gente está 
pensando nessa ideia”, é isso que eu acho bacana do CAPS. Porque assim, é uma 
coisa muito em conjunto, é muito participativo, então, só que eu acho que isso aí é 
legal, mas não acontece com todas as mães. Eu acho assim, muita mãe reclama, 
reclama até do CAPS, mas eu acho que elas não têm essa visão de chegar no 
terapeuta, sentar, conversar, porque é muito fácil você ir em qualquer lugar, deixar 
seu filho e ir embora. Ou deixar seu filho e ficar no celular conversando e olha, ah, tá 
bom, acabou, deu o tempo, quarenta minutos, vai embora e você não sabe o que 
está acontecendo. Então assim, isso que falta, inclusive dos pais, é mais 
participação. Então, eu acho que no momento em que todo mundo participar em 
conjunto ali, como elas conversam comigo, porque eu falo muito (risos). Então eu 
quero participar, eu quero ver o quê que dá para fazer, o quê que dá para a gente 
fazer diferente, melhorar... Então isso tem que ser um conjunto, tem que ser o 
conjunto dos pais querer e o CAPS estar junto! 
Simone: Sim. E o PTI dele, assim, foi levado bastante em consideração as 
habilidades que ele já tinha, as particularidades dele, o que ele demandava? 
MAMT: Tudo! 
Simone: Não saiu um modelinho pronto? Foi feito, assim, sob medida? 
MAMT: Não, não. Foi feito sob medida e em todos esses anos a gente vai crescendo 
junto. Porque o Gustavo adora números, o Gustavo, ele tem certos desenhos que 
ele não gosta, então assim, tudo isso é trabalhado. Música, tem certas brincadeiras, 
tem certos limites, o Gustavo tem o tempo dele de prestar atenção em você, então 
assim, é curto! Então, não adianta você querer fazer outra criança, claro, existe 
autista... Comparar um autista com outro, não dá. Então eu vejo muito isso, o 
Gustavo é muito individual e é feito para ele naquele momento. É tudo o que ele 
gosta, ele quer e se sente bem. 
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Simone: Certo. E com relação ao território, onde ele mora, onde ele circula, onde 
você e sua família, né, ele com a família dele vão, o PTI também levou em 
consideração isso? 
MAMT: Então, porque o Gustavo, na verdade, tem um território muito curto, né? 
(risos). Mas as meninas já foram em casa, a psiquiatra já foi em casa ver o ambiente 
dele, porque o Gustavo adora rede. Então assim, o Gustavo é um caso muito 
individual, em casa é uma criança, na rua outra. Ele estando em casa ele não dá 
trabalho, eu sempre brinco, eu falo assim: “O Gustavo me dá menos trabalho que 
meu filho de seis anos”. Porque assim, ele vai lá, ele troca o DVD dele... Se ele 
cansou, ele vai para a rede dele... Ele agora entrou na adolescência, então foi um 
período de descoberta minha e dele, então a gente fez um trato bem legal, que é 
assim: se ver que está ficando um pouco mais agitado, ele tira a roupa para ir tomar 
um banho... Eu conversei muito com ele sobre isso, eu falei: “Gustavo, está assim, 
filho? Acontece, a gente, né... Você está crescendo, só que vai fazer o seguinte: 
você vai para o banheiro, a mamãe fecha a porta e você fica lá, na banheira” – ele 
toma banho de banheira com doze anos (risos). Então eu ligo o chuveiro, deixo a 
banheira lá, ele fica lá. Quando ele vê que está calmo ele mesmo me chama, abre a 
porta do banheiro, me dá a toalha para eu secar ele e ele sai. Então assim, a gente 
fez uma parceria bem legal, eu e ele. E eu conversei isso muito com as meninas, eu 
falei: “Gente, está entrando, e agora”? Né? Então, a Ana, eu conversei com a Ana, 
ela falou assim: “Olha, vê se ele faz debaixo do cobertor, e tal...”. A gente tentou os 
melhores métodos possíveis para ele chegar nessa fase que é doze anos. Então, 
isso aí foi bem legal, porque a gente fez um trabalho totalmente em conjunto e deu 
super certo. E hoje em dia é assim, ele vê que está um pouco agitado, toma banho. 
Simone: Não, e é legal que ele aprende a reconhecer... (inaudível). 
MAMT: Sim, claro. Então assim, eu acho muito legal! E sim, elas foram em casa, 
elas conhecem a minha casa, conheceram, sabe o que ele gosta, ele chama elas 
para a rede, porque ele adora ficar na rede lá. Então assim, é muito bacana, existe 
uma parceria muito legal! Eu não... 
Simone: Que bom! E também ainda no... Tudo aqui, né, é voltado para o PTI... No 
PTI também, né, quando foi elaborado, o CAPS ficou com as ações voltadas só para 
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dentro do CAPS ou também intersetorial, ou seja, teve comunicação com a escola 
ou com algum outro serviço da rede que ele frequenta? 
MAMT: Sim. Olha, eu falo assim da Ana e da Débora, porque foram as quem mais 
participava, da Andrea e da Ana. O caso dele, assim, até para exames. Final do ano 
ele foi para a equoterapia, foram elas que foram comigo. A Ana, nossa, quando ele 
tem que passar na SEAMBESP, na neurologista, ela que vai comigo senão ele não 
entra. Se eu parar lá, eu tentei duas vezes já, parar lá, e aí ele não entra, não entra. 
Tem que chamar o táxi e ir embora. Só que quando ele vê a Ana na porta ele entra, 
ele entra com ela. Então assim, eu não tenho nem o que falar, porque quando eu 
preciso eu ligo mesmo, e eu sou cara de pau, eu ligo: “Meninas, olha, ele precisa 
fazer...”. Quando foi final do ano, que ele foi para a equoterapia, e não deu certo 
porque ele passou acima do peso, ele não pôde fazer, mas a gente teve que fazer o 
Raio-X, então a gente fez uma elaboração total. Ele foi à noite, aí foi um psiquiatra 
de lá, do pronto socorro, deu remédio para ele dormir, aí colocaram uma chapa 
individual para ele, nossa, foi assim, todo um esquema, e isso foi tudo elas que 
arranjaram. Foi a Ana, a Débora, a Andrea estava junto, então assim, é uma equipe 
que eu não tenho, eu não tenho o que te falar. Não tenho o que te falar porque elas 
me auxiliam demais! 
Simone: E assim, a reavaliação do PTI ao longo desse tempo, de quanto em quanto 
tempo que acontece? Você, pelo que a gente já percebeu, você participa, está 
sempre ativa. O PTI dele já foi reavaliado, ou seja, o que pensaram nas propostas 
da mudança... 
MAMT: Sim. Elas estão sempre me chamando, né? Eu acho assim, no caso dele, eu 
estou te falando assim, a proposta é sempre mudada. Quando elas veem que não 
está indo no lugar certo ou ele não está dando muito resultado ou aquilo não está 
dando certo com ele, então assim, elas mesmo tentam transformar e a gente ir por 
outro caminho. 
Simone: Tá. E quando vem alguma demanda sua, alguma percepção sua, você 
reporta para elas e elas também... Tem peso o seu olhar, a sua percepção? 
MAMT: Sim, com certeza. Como agora no 30 de Julho [escola] ele começou e eu 
fiquei com muito medo, eu fui lá ver a sala de aula. Gente, era muito pequeno o 
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ambiente e tem, acho, que oito crianças só. Está tendo dificuldade, eu sabia que ia 
acontecer. Na hora que eu entrei naquela sala de aula eu falei: “Não vai dar”. E 
realmente está acontecendo. Então assim, eu sinto que o 30 de Julho, claro que é 
recente... No começo do mês já teve que parar porque começou com essa 
medicação nova. Aí ele voltou agora para o 30, então assim, eu vejo a diferença do 
CAPS para outras instituições, como é o 30 de Julho. O CAPS sempre me escutava, 
tem coisas que eu vejo e sei que não vão dar certo. Eu conheço meu filho, eu sei 
quando vai dar certo, tem coisa que eu falo: “Não vai dar certo isso” e aí a gente 
tenta mudar. E eu vejo ele lá no 30 que, desde o começo, ele já quebrou o 
computador dele lá, já, quebra sala de aula... Mas eu tinha avisado! Quando eu 
entrei na sala de aula e vi o computador eu falei: “Gente, me desculpa, mas não vai 
dar certo isso”. O Gustavo vai derrubar o computador... Bom, ele derrubou o 
computador (risos). Então assim, tem certas percepções que a gente vê, e eu vejo 
de longe porque eu conheço. Então, eu vejo essa diferença. O CAPS me escuta 
demais. Eles veem o que eu acho, vê a experiência que eu tenho com ele, e eles 
trabalham com isso: “Não, vamos ver, vamos mudar, vamos...” e aí eu vejo assim: 
“Ah, estou lá no CAPS, eu vou levar meu filho para fazer o tratamento e ponto”! 
Entendeu? Então assim, essa conversa eu acho que deveria existir também. De 
chegar no 30… Agora, eu vejo assim, que, nossa, não tem nada a ver com a 
experiência que eu estou tendo no CAPS, mas eu estou indo. 
Simone: Quem sabe você até não ensina alguma coisa lá... 
MAMT: (risos) É... 
Simone: Agora a gente vai falar sobre o técnico de referência. 
MAMT: Certo. 
Simone: Então, o seu filho tem um técnico de referência lá no CAPS e qual é o seu 
conhecimento sobre o técnico de referência? 
MAMT: Esse termo eu não sei te explicar, para ser bem sincera, técnico de 
referência... Porque como a gente trabalha tudo junto ali, eu trabalho com as 
meninas todas e cada um trabalha de um jeito diferente com ele, então, eu não sei 
ali quem seria o técnico de referência. Assim, a que mais eu me relato, que eu tenho 
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comunicação, como eu te falei, é a Ana e a Andrea. E, quando elas não estão, a 
Débora. São as que mais eu me reporto quando acontece alguma coisa ou quando 
acontece algum problema que eu tenho que conversar com elas, eu ligo para elas. 
Tanto que eu tenho até o número para uso no aplicativo de mensagens (trecho 
alterado para não identificação do aplicativo de mensagens) delas para a 
comunicação direta. 
Simone: Então, o técnico de referência ele vai ser aquele profissional dentro do 
CAPS que vai facilitar a criação de vínculo, até com os outros profissionais, dar esse 
suporte dentro e fora... 
MAMT: Ah, então é a Ana! 
Simone: É, né? É a Ana. 
MAMT: É a Ana! 
Simone: E aí assim, essa pessoa foi escolhida ou designada levando em 
consideração as preferências, os vínculos e as afinidades demonstradas pelo 
Gustavo? 
MAMT: Então, quando o Gustavo entrou lá era bem pequenininho, ele começou com 
a Andrea. Ele ficou uns dois anos com ela e ela saiu, mudaram ela para a Ponta da 
Praia, então no lugar dela entrou a Ana. Mas também foi um achado! De cara ele já 
se identificou, ele já gostou, e era ponto de referência dele, então as duas até hoje 
são pontos de referência. Tanto que a Ana saiu agora, que eu acho que ela foi 
cuidar de outras áreas e a Andrea voltou. Então assim, sempre a vida dele teve 
essas duas ao redor dele, ou a Ana ou a Andrea, que ficaram sempre ali com ele, 
desde pequeno. Então, é o centro de referência é essas duas (risos). 
Simone: E, pelo que você falou a Ana vai até hoje ao especialista, acompanha... 
MAMT: Tudo, tudo! 
Simone: Então realmente é por conta dele, né? 
MAMT: É por conta dele! 
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Simone: Então assim, você já respondeu, né, a Ana, no caso, ou a Andrea ou até a 
Débora, elas estão sempre acessíveis no dia a dia? 
MAMT: Sempre! 
Simone: Consegue falar, você já ligou de noite, né? 
MAMT: Sim! Eu tenho o número para uso do aplicativo de mensagens (trecho 
alterado para não identificação do aplicativo de mensagens) delas direto. Se precisar 
chorar, eu choro (risos). 
Simone: É isso mesmo. A outra pergunta seria se elas fazem esse atendimento com 
você e o diálogo com outras instituições, como a escola, que você já até 
respondeu... 
MAMT: Sim, sim, sim. 
Simone: Agora uma opinião sua: as outras crianças e adolescentes autistas lá do 
CAPS... Lá tem fono, T.O, assistente social, psicóloga. Você acha que qualquer uma 
dessas categorias profissionais pode desenvolver esse papel de técnico de 
referência? 
MAMT: Acredito que sim. Mas, como eu te falei, Simone, eu acho que as mães, elas 
têm que procurar essa parte. Eu vejo essa parte que a gente está conversando – 
que eu brigo muito, né, eu sou muito sincera nesse sentido – eu falo, as mães 
reclamam quando não veem essa parte das técnicas, do vínculo que elas têm, como 
eu tenho, mas eu também falo: “Vocês não se dão essa oportunidade”. Porque você 
chegar lá, não conversar, não se abrir, sabe? Porque a gente tem problemas. Eu 
não vou te falar que é fácil. Você tem filho para criar, mas você também tem casa, 
você tem outros problemas pessoais, então a gente às vezes desaba! Então a gente 
precisa dessa estrutura, a gente precisa desse carinho e do conforto delas lá 
também. Porque a gente trabalha como equipe. Eu ajudo, mas elas me ajudam, a 
gente tem que ter essa troca. Então assim, eu vejo a dificuldade das mães com as 
profissionais sim! Mas assim, eu acho que são elas que não se dão essa 
oportunidade. Elas chegam nos pais e falar: “Vamos trabalhar juntos”, que eu acho 
que elas até fazem isso, mas os pais não se dão essa oportunidade. Entendeu? 
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Simone: Entendi. Agora aqui a gente vai mudar um pouquinho, já passando da parte 
do técnico de referência. Você já disse que o seu filho, ao longo desse tempo de 
CAPS, ele tem alguns... Você falou surtos ou crises... 
MAMT: Sim. 
Simone: Então isso acontece... 
MAMT: Sim, direto. 
Simone: Direto? 
MAMT: Direto (risos). 
Simone: Então assim, quando acontece isso, como que é a intervenção dos 
profissionais lá do CAPS? Os profissionais que auxiliam nesse momento são as 
técnicas de referência, no caso, a Andrea e a Ana, ou algum outro profissional 
consegue também estar intervindo nesse momento e, é isso, seriam outros ou só 
elas que conseguem dar conta? 
MAMT: Então, no caso do Gustavo só elas, tá? Eu acho assim, o caso do Gustavo 
é... Ou a Débora, porque ela aplica injeção, ele toma Haldol uma vez por mês. 
Então, a Ana nessa parte toda de conversar com a psiquiatra: “Vamos mudar a 
medicação, vamos ver o que a gente pode fazer, vamos aumentar isso, diminuir 
isso”. Eu acho assim, elas me dão esse suporte, mas no caso do Gustavo, como ele 
tem, elas conhecem o Gustavo há muito tempo, então, o suporte maior é delas, 
entendeu? Porque elas já conhecem o jeito dele, o problema dele, as dificuldades 
que ele tem, que ele é uma criança muito difícil... Então, eu acho assim, no caso 
dele, é elas que dão esse suporte para mim, maior, porque conhece mais o caso do 
Gustavo. 
Simone: Sim. E já aconteceu de, num momento de crise, tanto que tenha acontecido 
lá dentro do CAPS ou na sua casa, ou fora do CAPS, com você, eles fizeram 
encaminhamentos para o pronto socorro ou para internação ou para algum outro 
serviço? Eles fazem o encaminhamento? 
MAMT: Então, o Gustavo nunca precisou de um encaminhamento desses. Então 
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assim, se ele tem uma crise, eu levo para casa, já tive que chamar a polícia, porque 
eu estou no meio da rua (risos), eu chamo mesmo! Então assim, logo em seguida já 
ligo para elas, conto o que aconteceu: “Olha, aconteceu isso...”. Outro dia tive que 
chamar a polícia para me ajudar a pegar ele, porque ele estava... Queria andar até o 
porto de Santos, eu não aguentava mais, eu chamei a polícia, a polícia parou, 
tiveram que fazer um boletim de ocorrência e aí eu liguei automaticamente para as 
meninas e falei, eu falei assim: “Olha, fiz o boletim e tudo”, para elas terem até 
uma... Porque eu tive que falar que faz tratamento no CAPS. Então tudo isso elas 
me auxiliam sim. No caso do Gustavo, ele nunca teve internação, não precisou até 
hoje, eu não sei futuramente. Mas a Ana sempre falou isso para mim: “Você pode 
chamar o SAMU, você pode chamar as médicas, você liga para a gente...”. Quando 
ele teve uma alergia na língua com relação à mudança do medicamento, a Ana me 
auxiliou nesse caso, por telefone, avisou para as médicas: “Olha, foi isso o que ele 
tomou...”. Então assim, essa ligação... Como eu tenho o número para uso do 
aplicativo de mensagens (trecho alterado para não identificação do aplicativo de 
mensagens) dela, o telefone dela, nesses casos eu recorro a ela. Ela sempre me 
auxilia na hora do desespero. Casos mais graves, eu ligo para ela. 
Simone: Está certo. Que bom, né, que é isso! Bom, então tem o acolhimento fora, 
das crises, essas ligações, essa facilidade de comunicação já diz tudo. Mas elas já 
precisaram ir até a sua casa ou em algum lugar, assim, ou não sei se resolve com a 
polícia... 
MAMT: Não, não, até hoje eu não precisei. Só por telefone mesmo, em caso de 
emergência eu ligo e peço: “O quê que eu faço”? 
Simone: Que já é um grande alívio, né? 
MAMT: Nossa! Sim! Que nem, outro dia que eu estava no hospital, ele estava mal, e 
aí a Ana ficou me auxiliando: “Olha, é isso...”. Então assim, esse link eu tenho direto 
com ela. 
Simone: E quando ele está nesses momentos de crise, muda a forma de 
atendimento no CAPS? Fica mais intensificado? 
MAMT: Sim, com certeza. 
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Simone: Fazem ele ir mais vezes? 
MAMT: Sim, chamam ele, adiantam o dia da psiquiatra para ver ele, já marca para 
mim ir, para dar uma olhada o que está acontecendo, falar pessoalmente. É, muda, 
muda... 
Simone: Você falou agora, atrás um pouquinho, sobre a medicação. Então, quando 
acontece, elas tentam contornar de várias formas sem alterar a medicação, 
aumentar a dose, ou não tem jeito, tem que... 
MAMT: Então, como eu estou te falando, com a medicação eu já tenho muitos 
problemas, tá? Porque tinha uma psiquiatra lá que eu debatia muito com ela porque 
ela não queria dar medicação para o Gustavo, mas ele sem medicamento, não dá! 
Então assim, a gente chegou a debater, a Ana viu a minha dificuldade, viu que não 
tinha condições, mas ela era muito crítica em dar remédio. Mas não só comigo, teve 
uma... 
Simone: Era o perfil dela, né? 
MAMT: Sim. O perfil dela de briga. Várias mães já queriam tirar ela, porque assim, 
só a gente sabe o que passa. Então assim, você até concorda... Eu, no começo, do 
Gustavo, eu fui muito relutante a medicação. Então assim, eu achava: “Ah, vamos 
tratar de outro jeito, mais terapêutico, gotinhas, florais...”. Só que o Gustavo foi 
crescendo de tal forma que hoje em dia eu vejo que não tem condições, não! E hoje 
em dia, mesmo tendo a medicação, e ele toma, eu não consigo! Tem dias que ele 
faz coisas que eu falo: “Não dá”! Entendeu? Então assim, você vê, ele está tomando 
medicação, toma quatro de manhã, quatro à tarde, quatro à noite, mais um Haldol 
uma vez por mês. Mesmo assim o Gustavo tem toda força do mundo! Imagina ele 
sem medicação? Entendeu? Então assim, é uma briga em relação a isso, acertar... 
Porque hoje em dia está melhor, com a psiquiatra que está lá hoje em dia, em 
relação a isso, mas sempre foi uma briga com alguns profissionais que entraram lá 
no caso de psiquiatria. 
Simone: E hoje em dia ele está tomando quantos remédios? Você sabe para que 
serve cada um? É explicado? Tudo é explicado para você? 
MAMT: Sim, claro, claro. E eu também peço a bula. É, é, o Gustavo toma o Haldol, a 
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cada trinta dias, injeção, tá? E aí começou a passar esse Haldol até pelas vozes que 
ele tem escutado. Porque assim, o Gustavo ultimamente... Começou ano passado, 
ele tampa o ouvido para dormir... Então assim, você vê que ele escuta alguma coisa, 
que tem alguma coisa irritando ele, põe a mão no ouvido para dormir, você vê que 
ele não está bem, que tem alguma coisa errada. Então, o Gustavo, assim, às vezes, 
começa a conversar com essas vozes. Eu falo: “Você está conversando com quem”? 
Então assim, algumas mudanças que foram acontecendo durante essa fase dele 
que a gente viu a mudança nele, entendeu? Então assim, por isso, foi toda essa 
mudança e essa troca de medicação, que é nova, e a gente está vendo resultado, 
agora. Mas ele está tomando a Carbazepina, é para, ele teve convulsão o ano 
retrasado, ele nunca tinha tido, eu quase enfartei também (risos) na primeira 
convulsão do Gustavo, a carbazepina foi para isso, ele já está tomando desde o ano 
passado. Ele toma um amarelo que agora me deu um branco, mas depois eu te 
passo todos os nomes... 
Simone: Não, não. É só para ter conhecimento se realmente... Não vou aprofundar 
nisso. 
MAMT: Não, não, porque até eu me interesso também. Eu quero saber para quê que 
é. 
Simone: Tanta coisa, né, no dia a dia que a gente até... 
MAMT: Sim... E até porque se ele passar mal, como ele passou... Aí tinha acabado 
esse amarelinho e aí eu não sabia, depois eu te passo o nome, esse é o único que 
eu não me lembro o nome. Então assim, tinha acabado, acabou, assim, numa sexta-
feira, no sábado começou... Ele tinha tomado Haldol na sexta-feira e eu tinha que 
pegar [a medicação], mas aí saí com pressa e acabei esquecendo. E começou a 
língua dele, o que deu ano passado, a irritar a língua dele. 
Simone: Uma alergia? 
MAMT: Sim. Quando foi... Tive que levar ele no pronto socorro no sábado, eu e ele, 
falei com a Ana, a gente não sabia nem o porquê. Eu falei: “Poxa, mas ele está com 
a medicação...”. 
Simone: Era a falta da medicação? 
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MAMT: Do amarelo, que tinha acabado na sexta-feira. E ele tinha tomado Haldol e 
aí, quando... (tosse). E esse amarelinho, o que acontece, elas me falaram que não, 
que eu não tinha... Pesquisado, que é ele neutraliza essa reação. 
Simone: Entendi. É um agindo sobre o outro, né? 
MAMT: Sim, exatamente. E aí quando a Andrea chegou na segunda-feira, que eu 
contei para ela, eu disse: “Olha, aconteceu isso e isso...”, a Andrea, e eu: “Mas foi 
essa medicação que acabou”! Aí na hora ela foi buscar, elas já separaram para mim, 
que na verdade não ia ainda ter, porque na verdade eu que não achei a cartela, era 
uma cartela que eu não tinha achado, a última cartelinha dele, e aí elas correram 
atrás, já tinha lá, eu já fui buscar. Então assim, esse link, que eu estou te falando, 
sempre tem, a gente se comunica e eu também sou uma mãe que eu falo: “Olha, é 
isso, isso, isso...” e na hora a gente já encontrou a solução ali. Então eu acho muito 
legal essa conversa que eu tenho junto com elas, entendeu? 
Simone: E a reavaliação da medicação, do que ele está usando… Você até falou 
que agora ele está há pouco tempo com essa medicação nova, né? Mas ele já toma 
[medicação] há algum tempo, né? 
MAMT: Já. 
Simone: E é reavaliado como? Só conforme os comportamentos dele ou tem um 
tempo, depois de um tempo vamos reavaliar? 
MAMT: Exatamente. No começo é uma vez por mês, que ele tem que voltar na 
psiquiatra e aí ela vê como que está a reação, o quê que está acontecendo, se está 
dando certo, se não está, se está melhor, se não está. E aí quando ela vê que já 
está começando a fazer efeito, aí a gente passa a cada dois meses. E o normal, que 
é, a receita, são a cada três meses. Mas no começo, quando ele faz essa troca de 
medicação era uma vez por mês, ela me chamou lá... 
Simone: Tá certo. E agora um pouquinho sobre os objetivos, né, do tratamento, dos 
atendimentos e da sua percepção, né, do que foi acontecendo ao longo desse 
tempo. É... O que é proporcionado lá pelo CAPS, você vê que melhorou para a 
circulação do Gustavo, não só “CAPS-Casa/Casa-CAPS”, como para outros 
ambientes? 
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MAMT: Com certeza! O Gustavo tem muita dificuldade com o „não‟. Isso há muitos 
anos já, que a gente tenta brigar com isso. Então assim, ele não aceita o „não‟. Ele 
vem bater, você fala não, ele quer te morder. Ele quer um brinquedo, você fala não, 
já tem uma reação negativa dele. Então, sai briga, eu tenho que fazer força para 
segurar, né? E aí... Então assim, é um trabalho feito há muito tempo com ele, né? 
Então as meninas... Já passamos várias coisas com ele já (risos), várias coisas. Mas 
é tudo trabalhado nisso aí. E o Gustavo tem uma mania de fazer barquinho ou 
qualquer outro brinquedo e jogar no canal, porque ele gosta de sair, acho que de ver 
flutuar... Tudo isso. Então, isso, no começo, elas até deixavam, para dar uma 
acalmada nele, só que a gente foi vendo que não, que a gente tinha que conseguir 
tirar esse „não‟ dele. Então assim, as últimas vezes eu achei bem bacana, porque a 
gente tem conseguido isso e isso se reflete em casa e em outros lugares, que nem 
agora, não, é não, e... 
Simone: E ele entende. 
MAMT: Não, é, ele debate um pouco, eu continuo com a minha postura de „não‟ e 
isso foi trabalhado por muito tempo e a gente está vendo o resultado agora, 
entendeu? Então assim, com certeza, o trabalho que elas fazem lá junto comigo, 
que é uma dificuldade também que eu tinha, a gente fez tudo junto, tudo junto, e 
hoje a gente vê o resultado final de tudo isso, entendeu? 
Simone: Sim, muito bom! E você percebe melhora na ampliação da interação social 
dele? Você já falou que com muitas pessoas não, mas então com essa uma, ou 
duas pessoas... Houve melhor nesse contato dele com essas pessoas? 
MAMT: Por pouco tempo. Porque assim... Pouco tempo. O limite do Gustavo é muito 
curto. Tá, assim, passou de dez, quinze minutos tá bom, tá ótimo. 
Simone: Mas antes ele conseguia ou nem conseguia esses dez minutos? 
MAMT: Não, não conseguia. 
Simone: Então foi uma melhora? 
MAMT: Sim, claro! Ainda é pouco... 
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Simone: Ainda é pouco, mas para ele é muito! 
MAMT: Sim, para ele é muito, porque o Gustavo, ele não gosta, o Gustavo é 
totalmente isolado, o Gustavo gosta disso. O Gustavo se sente bem em casa, na 
rede dele, na vida dela, ali, naquele ambiente dele. Então, para mim, eu sempre 
senti muita dificuldade de sair com ele. Eu tentava, mas era crise, mais crise, 
cansaço, e aí era briga. E aí, assim, eu chego em casa morta, né, parece que eu 
tomei uma surra... 
Simone: Tem que ser passeios curtos, então? 
MAMT: Sim. Tudo, tudo, tudo com ele tem que ser muito trabalhado. Ir lá uma vez, 
voltar, ir lá e tal, tudo muito rápido, entendeu? Que nem no mercado, no mercado é 
você pegar aquilo que precisa, pa-pa-pa-pa, passar no caixa e... 
Simone: É... 
MAMT: Não adianta você querer: “Ah, vou passear...”. Não. 
Simone: Pesquisar preços... 
MAMT e Simone: (risos). 
MAMT: Não, né? Não dá! Então assim, isso tudo é trabalhado, é tudo... E as 
meninas sempre me auxiliaram demais, me ajudaram nesse sentido, porque, como 
eu estou te falando, o caso dele é difícil! É um caso muito difícil. 
Simone: Ainda bem que tem essa mãe, né? 
MAMT: É... Não! Tem eu também, e um monte de gente auxiliando também, né? 
Simone: É, mas a garra é tua, viu? 
MAMT: Humm (risos tímidos). 
Simone: E também, junto com essa questão da melhora, de percepção de melhora, 
com relação a você sobre o seu filho, já teve mudança? Você já pensou ele de uma 
forma, hoje você pensa ele de outra forma? Melhor. Melhorou isso? 
MAMT: Então, eu acho que cada fase dele é diferente. Eu acho assim, o Gustavo, 
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ele era uma criança tranquila, ele era uma criança na dele... Teve sim as 
dificuldades dele, foi crescendo e a gente vai... Porque assim, eu vivia muito em 
função dele, né? Muito, muito, muito. Assim, esses anos todos... Eu acho assim, 
esses anos todos, depois que eu descobri que ele é autista, eu vivia em função dele. 
Agora que eu estou conseguindo um pouco, me libertar um pouco, minha mãe me 
auxilia um pouco para eu poder sair. Mas era assim, era vinte e quatro horas em 
casa com ele, eu saía muito pouco. Então, esse leque... Até eu e ele, até ele 
aprender a ficar um pouco sem mim e eu sem ele e a gente tentar... Então assim, 
todo dia é um aprendizado, todo dia a gente vai aprendendo, eu vou aprendendo um 
pouco mais, ele de mim, eu vou tentando mudar alguma coisa que não está legal... 
E, então é ali, todo dia é diferente, todo dia eu vou aprendendo um pouco mais. 
Todo dia é uma surpresa, né? (risos). 
Simone: Tem que ser assim, né? 
MAMT: É... 
Simone: E, você também... Percebendo essa melhora e essa parceria com o CAPS, 
isso te motivou a ter maior adesão e também querer saber mais ou ter o 
entendimento sobre o atendimento dele lá? 
MAMT: Com certeza. Eu sou muito curiosa, então tudo eu pergunto, tudo eu vejo a 
mudança, nas conversas comigo: “Olha, a gente vai fazer diferente, a gente vai fazer 
isso, vai fazer aquilo”, então é uma parceria muito grande da parte delas, como eu 
estou te falando, porque cada mudança que vai acontecer, cada coisa diferente que 
elas vão tentar com ele, coisa nova, é: “Olha, vamos tentar aquilo? Vamos tentar 
lá”? Tudo é conversado comigo, isso que eu acho bem bacana na parceria delas. E 
elas também me auxiliaram: “Olha, vamos tentar fazer diferente? Vamos tentar fazer 
tal? Ele não faz, mas vamos tentar fazer ele fazer aquilo que ele não faz”? Então é 
tudo muito conversado. Elas vão falar, elas vão explicar, eu às vezes até penso 
alguma coisa que não vai dar certo, eu falo: “Olha, será”? Às vezes eu fico assim: 
“Será? Será que vai, que não vai...”, mas elas sempre conversam muito comigo 
antes de qualquer mudança que vai acontecer, elas me ligam e falam. 
Simone: Que bom... E com relação a comportamentos agressivos, têm melhora? 
Tudo que é trabalhado com ele melhora nessa parte de agressividade? 
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MAMT: Olha Simone, é assim: eu não dou... O Dr. Teo, um ótimo neurologista que 
se você ainda não conheceu você vai conhecer, ele é um amor, trata ele desde 
pequenininho, e ele sempre fala para mim assim: “Glória, você sempre separe o que 
é do autismo e o que é da idade dele”! 
Simone: Sim. 
MAMT: Então, isso eu sempre fiz uma separação. Então cada faixa dele, que ele vai 
entrando, eu vou pesquisando. O que uma criança de doze anos faz? Faz isso, isso. 
Quais são as reações, os comportamentos? E o que eu vejo disso? Eu não dou 
colher de chá não. Eu brigo, eu ponho de castigo. “Você vai dormir cedo, eu vou 
desligar a televisão e você vai dormir”! Outro dia eu coloquei ele para dormir mais 
cedo do que o horário dele porque ele bateu no irmão. Então tem certos limites que 
eu tento separar muito, que eu vejo que não é do autismo, que é a reação dele de 
doze anos. Então eu vejo que na dificuldade do problema que ele tem é pesado. 
Mas é: “Não, você vai dormir, você não vai fazer aquilo, aquilo não, isso não, e não e 
pronto! Eu vou apagar a luz, desligar a televisão e você vai dormir.” Então isso eu 
tento trabalhar muito nele. Eu tento separar, aquilo que eu vejo que eu tenho 
dificuldade eu vou pesquisar: “Será que isso é do autismo ou não é”? E vamos... 
Mas sim, tem coisas também que eu não consigo segurar. Tem coisas, horas, que 
às vezes ele vai morder ou vai dar um empurrão no irmão ou na... 
Simone: E é inesperado? 
MAMT: Inesperado! Não tem como! Então tem certas coisas que eu não tenho 
controle sobre isso. Então que nem, ele já fez avaliação na NUREX, ele não ficou 
porque mordeu uma pessoa lá (risos), eu dou risada, mas é de nervosa. Quando eu 
fico nervosa eu dou risada. 
Simone: O que vai fazer, né? É assim! 
MAMT: É, ele não ficou. E o Gustavo passou em avaliação pela cidade inteira: no 
Carmelita, no NUREX, em todas que você imagina ele fez. Todas, todas! E quando 
ele vai fazer avaliação individual, é que você não conhecia... Se você pegar o 
Gustavo, você não conhece, você coloca ele dentro de uma sala com você, você 
não sabe o que vai acontecer! Ele tem reações... Ele queria mexer no computador, 
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aí as meninas, eram três, foram fazer a avaliação com ele, não deixaram, ele 
automaticamente virou e mordeu uma delas, entendeu? 
Simone: Entendi. 
MAMT: E uma coisa que eu acho muito errado, Simone, que eu não concordo, é 
com as avaliações das escolas, porque não tem como você conhecer uma criança 
em apenas uma avaliação. Eu acho que você tem que fazer um link com o CAPS, 
com quem já tem experiência com ele, eu concordo, ou fazer o seguinte, falar: “Você 
traz ele dez vezes aqui”, aí sim, entendeu? Dez vezes para eu tentar conhecer ele, 
tentar! Porque não é que a gente vai conhecer... Agora em apenas uma avaliação 
você dizer que meu filho não é capaz de entrar na sua escola, eu não concordo com 
isso. Tanto que essa foi a minha briga com o Dr. Cardoso, que é o promotor público, 
eu procurei o prefeito, conversei com ele, eu conversei com o Pedro, eu conversei 
com várias pessoas. Inclusive com a Dona Laura, que um dia você vai conhecer, é 
uma mãe que briga muito! Ela é um amor de pessoa, mas é uma guerreira também, 
ela conhece todos os políticos que... Então assim, qualquer briga eu ligo para ela e 
falo: “Eu vou brigar sobre isso, vamos”? “Vamos”! “Então vamos”! Aí ela consegue 
esse link de marcar as entrevistas e eu vou! 
Simone: Tá certo. 
MAMT: Porque eu não concordo, Simone, eu não concordo com a avaliação que 
eles fazem com criança especial. 
Simone: Uhum. Agora vamos abordar um pouquinho a questão dos familiares e no 
caso, sua. Com relação ao PTI você já falou que tem a sua participação, mas o que 
eu quero saber com relação a isso, é se está incluído no PTI não só as questões do 
Gustavo e suas percepções sobre ele, mas também as possibilidades e interesses 
de vida sua. Se tem algum olhar para você, para os seus interesses de vida e não só 
com relação aos cuidados com seu filho? 
MAMT: Não, não acho que eles trabalham isso não. Eu não sei e não é a área deles, 
mas não chega a ser uma coisa que eles possam trabalhar também, não. Eu acho 
que o CAPS trabalha as crianças, acho que os pais não cabe. 
Simone: Tá. E sobre o modo de funcionamento do CAPS, como eles desenvolvem a 
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questão da frequência, da duração das sessões, dos atendimentos, enfim. Isso é 
sempre discutido com você? A forma de organização do CAPS mesmo, você acha 
que você tem entrada, que você pode falar, dá conversa ou é muito rígido? 
MAMT: Ah, eu sim (risos). Não, no meu caso, como eu estou há muitos anos lá, eu 
acho que eu tenho essa liberdade, mas existe reclamações de outras mães, acho 
que seria interessante você conversar com outras mães sobre isso. 
Simone: Sim, sim. 
MAMT: Que não é todas que tem essa liberdade, tem uma certa rigidez por parte 
delas. Então assim, no meu caso, eu tô dizendo eu, Glória, como há muitos anos eu 
estou lá, eu conheço todas as profissionais que estão lá, eu não tenho essa 
dificuldade. 
Simone: E com relação à sobrecarga do dia a dia, que você passa e outras mães 
também, tanto na elaboração do PTI quanto no seu dia a dia mesmo, o CAPS 
desenvolve alguma estratégia para aliviar essa sobrecarga? 
MAMT: No caso, se fosse outra criança, eu acredito que sim. Porque elas já até 
falaram várias vezes para mim que eu preciso ir ao médico e tudo, a gente tenta 
ficar com ele aqui, mas eu não me sinto à vontade ainda de fazer isso porque eu 
conheço meu filho. Porque como ele já tem aquele limite, que ele vai lá, fica 
quarenta minutos e quer ir embora, eu sei que não daria certo. Eu sei que vai dar um 
tempo ele vai querer abrir a porta, como já aconteceu dele querer ir embora antes. 
Eu acho que elas têm boa vontade, já até tentaram, já até me ofereceram, eu estou 
dizendo. Eu, eu posso dizer que elas já fizeram isso e eu até agradeço que elas 
sempre foram fantásticas. Até quando eu me afoguei, eu fiquei três dias vomitando 
água salgada e minha mãe viajando. Elas me ligavam e perguntavam se eu não 
queria que elas ficassem com ele para eu ir ao médico e tal, até no mês passado 
teve uma (inaudível) e eu fiquei com a boca estourada e elas tentando: “Traz ele, a 
gente cuida”. A boa vontade elas têm, mas eu acho que no caso do Gustavo elas 
teriam muita dificuldade. Mas elas me ofereceram isso aí já e eu que não aceitei. 
Simone: Tá. E tem grupos de família lá no CAPS? Eles desenvolvem algum 
encontro, algum grupo? E se existe, ele acontece num dia e horário específico ou 
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tem várias opções de dias e horários, quer dizer, justamente para os pais 
conseguirem ir, porque não necessariamente todos conseguem ir naquele 
determinado horário. Então, se é que tem, se tem vários dias e horários para facilitar 
a presença dos pais. 
MAMT: Então, Simone, tem sim. Não é seguido, não tem uma rotina, mas de vez em 
quando elas apresentam algum projeto, reunião, algum evento lá no CAPS, só que é 
difícil eu ir, porque toda vez que eu tenho que ir eu tenho que ir com o Gustavo. Mas 
eu sei que tem, eu não fui muitas vezes, eu não fui muito participativa nessa parte, 
mas eu sei que tem de vez em quando. Não é seguido, não é marcado, sabe? Tipo 
assim, a cada quinze dias, não. É algo que acontece de vez em quando. 
Simone: E atendimento individual para os pais, tem? 
MAMT: Não. 
Simone: Você faz? 
MAMT: Não. 
Simone: Individual só para pais não tem? 
MAMT: Não. Já até pedi um encaminha para uma psiquiatra para mim, que às vezes 
eu surto (risos), mas lá não tem. 
Simone: Mas elas fizeram esse encaminhamento para você? 
MAMT: Não, ainda não fizeram, eu ainda não pedi na verdade. 
Simone: Mas quem que faz? 
MAMT: A psiquiatra de lá, porque eu conversei com uma mãe que pediu e eles 
encaminharam sim. Não é para lá, inclusive é para uma faculdade, eu não sei qual. 
Mas eles fazem esse encaminhamento sim. 
Simone: E você falou que não participou muito desses grupos de família quando 
eles aconteceram, e que é esporádico. 
MAMT: Sim. 
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Simone: Mas dos que você participou ou do que você tem conhecimento dos pais 
que participam, esse atendimento ele repercute em melhora para o filho? Né, 
porque, leva alguma coisa para esses pais e repercute na melhora do filho? 
MAMT: Então, eu sei que estava tendo um projeto até de cinema. Tem minha amiga 
Patrícia, que tem um filho, André, que participam. Ele gosta muito! E no caso, se o 
Gustavo gostasse é óbvio que eu ia levar. Mas eu sei que sim, eu sei que ela gosta, 
que o André gosta também. Então eu acho que para alguns pais, quando consegue 
trabalhar isso com eles, que é isso que eles gostam, eu acho bem legal sim. No 
caso do Gustavo não, mas outros pais, que é uma coisa mais leve, é bom sim.  
Simone: Vamos lá... o encaminhamento você disse que a psiquiatra pode fazer, mas 
você mesma ainda não utilizou, né? E o espaço físico lá dentro do CAPS, destinado 
a vocês, como... o que eu sei de lá é a sala de espera... ou algum outro ambiente 
que tenha para o acolhimento de vocês... 
MAMT: O que está hoje em dia é melhor do que o que tinha antes. É maior... 
Simone: Que é aquela sala de espera? 
MAMT: Exatamente. Mas no caso de outros eu não acho que seja bom não (risos). 
Eu acho que esse está sendo os melhores. 
Simone: Até pela própria estrutura física... 
MAMT: Sim, eu estou falando da estrutura física, do espaço... Tem mais espaço, é 
mais arejado, do clima, ambiente. Eu acho que esse está sendo os melhores que eu 
já vi. E eu ando bastante para lá e para cá. 
Simone: Mas desse espaço, o que tem para os pais é aquela sala de espera 
mesmo? 
MAMT: Exatamente. 
Simone: E tem alguma atividade regular, no caso ali na sala de espera, eles fazem 
ali alguma... algum grupo ou oficina de geração de renda, ou espaço de escuta, de 
troca de experiências, você já percebe isso nesse espaço enquanto você está ali 
aguardando? 
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MAMT: Não. 
Simone: Com os outros pais ou os outros técnicos que estão por ali? 
MAMT: Não. Eu já tentei sugerir, até fizemos um grupo no aplicativo de 
mensagens (trecho alterado para não identificação do aplicativo de mensagens), eu 
e minha amiga, por causa disso, para alguns pais que a gente fala: “Olha, para a 
gente conversar, desabafar”, mas ali não, naquele ambiente não, cada um fica na 
sua... cada um... 
Simone: Fica lá no seu mundinho também, né? 
MAMT: Isso. 
Simone: E essa questão de oficina de geração de renda nunca nem se foi falado? 
MAMT: Não. Que eu saiba não. 
Simone: E lá no início do tratamento, porque agora, há tantos anos, você já está 
acostumada, até falou bastante coisa até bastante boa, né? Mas lá no começo, a 
proposta que o CAPS apresentou para você, como ia pensar, como ia fazer com seu 
filho, teve uma resistência da sua parte ou você já achou que era aquilo mesmo... 
Como foi sua aceitação? 
MAMT: Ah, não, hoje em dia está bem melhor. Quando o Gustavo entrou lá era mais 
psiquiatra que ele passava. Ia na psiquiatra, dava uma olhada como é que estava, a 
cada três meses... Era bem: “Ah, precisa de alguma coisa? Ah... quer entrar”? Era 
bem assim, o que era específico era o psiquiatra a cada três meses. Mas de resto 
não, não era como hoje não. Nossa, melhorou muito, melhorou demais, demais! 
Eles foram crescendo, aumentando, até o público também foi aumentando, né, os 
funcionários... Quando eu comecei eram menos pessoas... Era aquela coisa 
tranquila, a cada três meses vai lá, passa, avaliava e voltava dali três meses. Agora 
melhorou demais! Cresceram demais! Hoje em dia, eu não sei te dizer em 
porcentagem, mas nem se compara ao começo do tratamento. 
Simone: Mas lá nesse começo teve alguma resistência da sua parte? 
MAMT: Teve. 
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Simone: Você pensou em não levar? 
MAMT: Teve. Lógico, lógico... Eu não via necessidade, era uma criança tão 
pequena, quatro, cinco anos, passar no psiquiatra? Eu achava muito duro, uma 
coisa muito seca até. Eu ia porque ia, porque tinha que ir, mas não porque... para 
não dizerem que eu estava de má vontade... então eu ia exatamente por isso. Não ia 
de boa vontade não. 
Simone: Ia mais por obrigação? 
MAMT: Exatamente, falou tudo. Obrigação! 
Simone: Para não dizerem que estava deixando de fazer. 
MAMT: Exatamente. Para não dizerem que a mãe deixou de fazer, de levar, de 
atender... exatamente isso. No começo era bem assim. 
Simone: Mas você acha que nessa época tiveram alguma estratégia para fazer você 
entender, querer continuar ou não? 
MAMT: Não, não, não. Eu acho que foi mudando a direção, foi mudando os 
profissionais, eles foram melhorando, foram chegando profissionais mais 
interessados em motivar a gente, em querer melhorar o Gustavo, de querer trabalhar 
com ele, de fazer, de entender: “Ah, ele está tendo dificuldade disso? Vamos fazer 
tal coisa para ver se ajuda? Vamos tentar”? Então eu acho que os profissionais 
foram mudando, foi tendo troca de profissionais e eles começaram a se interessar 
mais pelo tratamento, de chamar, de buscar mais a gente lá. Com certeza, isso sem 
dúvida! 
Simone: E hoje em dia, com os que estão chegando agora, você falou que já teve 
essa mudança que foi bem positiva. Para quem está chegando, você acha que ainda 
passa por esse período de aceitação, negação? 
MAMT: Sim. 
Simone: De estar com resistência a continuar? Eles se mobilizam para tentar fazer 
esse responsável a dar continuidade ou você acha que com relação a isso, esse 
responsável continua com a mesma postura de não... 
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MAMT: Então Simone, como a gente estava conversando no começo, eu acho muito 
interessante você estar falando sobre isso. Outro dia mesmo eu estava conversando 
com uma mãe sobre isso, que eu pedi para ela reclamar, pedir uma avaliação e 
tudo. Eu acho que o interessante é isso: eles têm um olho clínico com certeza muito 
voltado à criança, então esquece que os pais estão caindo de paraquedas ali. A 
gente precisa sim de um respaldo, a gente precisa de alguém que converse com a 
gente, de alguém que diga que não vai ser fácil, nós não vamos te dar o segredo 
porque não tem como. Eu acho que a preparação dos pais que estão começando 
agora, a preparação de um pai que acabou de descobrir que seu filho é autista e não 
sabe o que esperar, eu acho que ainda não tem essa preparação, para ser bem 
sincera. Se você me falar sobre o tratamento da criança e tudo isso e o auxílio que 
eles dão, isso aí eu não tenho dúvidas, eu falo para você, eu sou 100%, sou fã 
mesmo, eu avalio maravilhosamente sempre, porque eu gosto e eles nunca me 
deixaram na mão com o cuidado do Gustavo, mas em relação ao acolhimento 
desses pais que estão chegando eu acho que ainda não existe isso. Como eu falei, 
eu acho que Santos poderia ter uma estrutura melhor, poderia o CAPS ser muito 
melhor, trabalhar tudo junto. Chama esses pais para fazer uma terapia, chama 
esses pais para um ambiente só para eles, porque precisa. A gente precisa! Gente, 
tem hora que eu estou desabada ali, que eu começo a chorar. Ele está fazendo 
tratamento lá e eu estou chorando na outra sala com as meninas. Então a gente 
precisa disso e eu sei que não é o papel delas, porque elas não estão ali para isso, 
elas estão ali para trabalhar as crianças. Não tem uma equipe preparada para dizer: 
“Olha, aqui é o CAPS, nós vamos ter um grupo para os pais”. Não tem! E eu vejo de 
todos os pais o mesmo problema. 
Simone: É bastante sério, né? Agora mais assim, o CAPS como lugar que leva 
informação e educação em saúde para vocês. 
MAMT: Sei. 
Simone: O CAPS inclui a família nas estratégias de articulação com a rede 
psicossocial, ou seja, com a escola, com o CRAS, com o conselho tutelar? 
MAMT: Sim, lógico! Quando eu precisei sempre fizeram. 
Simone: E há espaço de discussão com os pais sobre temáticas relativas à saúde, 
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como sexualidade, higiene, medicação, diagnóstico? Apesar de não ter os grupos ou 
ser esporádico, quando acontece você acha que é abordado esses temas? 
MAMT: Com certeza. Quando os pais se interessam em perguntar elas sentam, 
conversam, explicam. No meu caso eu precisei, pedi ajuda, elas sentaram comigo, 
me explicaram, falaram as opções que eu tinha, o que eu poderia fazer. Então sim, 
elas me auxiliaram muito nesse sentido sim, com certeza! 
Simone: Bom, muito bom! E quanto aos direitos e benefícios sociais dos autistas, 
eles orientam, esclarecem, informam sobre? 
MAMT: Então, eu sou muito de perguntar, correr atrás. Na verdade, isso não é no 
CAPS, é no CRAS, né? 
Simone: Não, mas eu quero saber se os técnicos do CAPS orientam... 
MAMT: Eu acho que eles não entendem muito essa informação. Porque as dúvidas 
que eu tinha quando eu cheguei lá… Tinha um benefício que eles podem viajar de 
ônibus não só para Santos, mas no Brasil todo. Quando eu descobri isso, eu tirei 
pela internet, imprimi e muitas mães não sabiam, foi novidade quando eu cheguei 
com essa carteirinha lá. Aí eu tive que fazer para todas as mães. Eu tive que fazer, 
eu preenchi, eu imprimi a ficha de todas as mães do CAPS. E as que eu não fiz eu 
dei meu número para uso do aplicativo de mensagens (trecho alterado para não 
identificação do aplicativo de mensagens) para orientar como fazer, como 
preencher. Então isso o CAPS não entende, não sabe. 
Simone: Agora com relação às iniciativas de cidadania, mobilização e organização. 
Igual você comentou que liga para a Laura e tal, mas aqui é pondo o CAPS no meio. 
Se eles estimulam os familiares a exercerem participação social na política pública? 
MAMT: Olha, nunca teve. A gente se encontrou, um debate que teve da CEDESP, 
eu fui para brigar pelos direitos do meu filho, coincidência que estava lá a Ana, a 
diretora e eles ajudaram. Mas eu fui lá para debater mesmo porque eu não concordo 
com a inclusão, eu acho que não existe inclusão, eu acho que ainda falta muito para 
chegar nisso, então eu sou totalmente contra isso. Contra porque eu sei o quê que 
é, eu convivi. E eu sempre falo isso, é muito fácil você pegar uma criança especial, 
você largar na porta da escola, largar numa terapia e você não se preocupar com o 
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que está acontecendo lá dentro. Eu, do tempo que o Gustavo está indo na APAE eu 
era voluntária, ficava lá a manhã toda, eu entrava na perua, eu separava as 
crianças, eu dava cada criança para cada mãe. Eu entrei na justiça, minha primeira 
briga com a APAE, e a mudança que teve na APAE hoje em dia foi por minha culpa, 
porque eu acionei o Ministério Público porque eu não concordei quando tiraram as 
mães da perua. Eu falei: “Gente, eu fiquei anos aqui! Eu já ajudei não sei quantas 
crianças, imagina, a maioria não verbal, quantas crianças que não falam! Se 
acontecer alguma coisa com uma criança lá não vai ter um pai lá para ver isso”? A 
diretora da APAE na época falou para mim: “Se você não está satisfeita, você tira o 
Gustavo daqui” (risos). Eu falei: “Eu não vou tirar ele, eu vou tirar você” (risos). 
Simone: Resposta simples, né? 
MAMT: E aí que eu comecei a entrar no Ministério Público, conheci o Dr. Teo, o Dr. 
Cardoso, que sempre foram parceiros meus... Eu sou brigona! Eu brigo pelo direito 
do meu filho, eu brigo pelo direito de outras crianças que precisam, mas eu fico 
muito triste em relação aos pais. Eu acho que o principal problema que nós temos é 
isso, os pais terem pouco interesse em descobrir o que está acontecendo. 
Simone: E eles estimulam, com relação à participação na política pública não, né? 
MAMT: Não. 
Simone: E aos próprios pais formarem grupos, associações, cooperativas? 
MAMT: Não. 
Simone: Também não acontece, né? 
MAMT: Não (risos). 
Simone: Agora, com relação à participação na gestão do CAPS. Os familiares, no 
caso, você, fale de você, mas também se você percebe isso em outras famílias, tem 
a participação de vocês das decisões da organização e gestão do serviço? 
MAMT: Então, tem participação, no caso, daquela psiquiatra que eu te falei que a 
gente teve muitos problemas. Eu fiz um relatório, eu dei para o CAPS e a gente 
brigou muito em tirar ela, porque na verdade ela tinha uma opinião muito formada e 
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ela não conseguia escutar os pais. Tanto que quando eu falei para ela que ele 
precisava de um remédio melhor, que para ele não estava dando certo, ela falou: 
“Mas você quer para ele ou para a criança”? Aí eu brinquei e falei: “Para os dois, 
pode dar para os dois se você quiser”. Então eu acho que existe sim essa 
participação. O que a gente vê? Elas não estão vinte e quatro horas com a criança, 
então é muito fácil você dar a sua opinião de fora, mas você não está com o meu 
filho. Então fica com ele um dia, se você acha que é fácil você fica com ele um dia 
depois você me conta. Então nisso aí eu tive participação sim, assim como outros 
pais também que eu guiei, falei: “Vamos lutar, vamos tirar ela”, e elas mesma viram. 
Os outros profissionais viram que não estava dando certo. Então foi a única luta que 
a gente teve ali dentro que eu não concordei e entrei de cabeça foi a retirada dessa 
psiquiatra (risos). 
Simone: Mas então tem espaço para você... 
MAMT: Sim. Nesse caso teve. 
Simone: E para o cuidado do espaço do CAPS, você já foi? Já foram convocados a 
ajudar, pensar nisso? 
MAMT: Não. 
Simone: Com relação a se eles vão mudar alguma coisa em termos de estrutura 
física também, obras do CAPS, vocês são consultados? 
MAMT: Não, não. 
Simone: Essa parte não tem? 
MAMT: Não. 
Simone: E com relação à organização de atividades. Atividades recreativas, 
comemorativas, como as festas, vocês também participam da organização disso ou 
vocês chegam lá só como convidados? 
MAMT: A gente participa assim, cada um leva um doce, um salgado, nesse sentido. 
Mas em termos de organização não. 
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Simone: É, do que vai fazer, que brincadeira que vai pôr? Que música que vai pôr? 
MAMT: Não, isso não. 
 Simone: E agora com relação aos direitos e benefícios sociais. 
MAMT: Sim. 
Simone: Você falou que lá eles não têm muito conhecimento, mas eles já falaram... 
Primeiro, vocês recebem algum benefício? 
MAMT: Sim, a gente recebe o LOAS, que é o benefício continuado, que a cada dois 
anos é renovado, que, na verdade (inaudível) uma aposentadoria. 
Simone: É? Ou não é? 
MAMT: Não, não é.    
Simone: Para o recebimento desse benefício, isso foi discutido lá com o CAPS? 
Entrou para o PTI? Você que foi atrás? 
MAMT: Eu que fui atrás. 
Simone: Eles não... 
MAMT: Não, não. Eu acho que essas leis, direitos, são os pais que procuram 
mesmo... um vai falando para o outro, vai auxiliando... 
Simone: Um vai auxiliando o outro? 
MAMT: Exatamente. Quando entra uma criança nova eu falo: “Olha, precisa disso, 
disso, daquilo” (risos), porque eu sei porque eu sou muito curiosa... Mas no CAPS 
eles não tratam disso não. 
Simone: Mas quando chega uma criança lá, e eles veem que o momento ou a 
condição da criança dá para receber tal benefício, eles não orientam e então... 
MAMT: Não, eu acho que até chegam a falar, diz que pode correr atrás... 
Simone: Tá. Diz que tem, mas não... 
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MAMT: Exatamente, não é eles que auxiliam. 
Simone: Não auxilia, não vão junto...? 
MAMT: Não, não. 
Simone: Há espaço para avaliar se a concessão do benefício – tem o BCP, no seu 
caso é o LOAS, tal – vocês chegam a discutir se o recebimento desse benefício 
favorece o tratamento, no sentido de locomoção, de ter um respaldo financeiro para 
ir, voltar, alguma coisa nesse sentido? 
MAMT: Então Simone, eu, a gente recebe benefício e tudo, apesar que eu não 
concordo muito, porque esse benefício tira a nossa vantagem de poder trabalhar. 
Meu filho dorme das sete da noite às sete da manhã, então eu poderia fazer um bico 
à noite, poderia ser registrada, ganhar um salário extra, mas a gente não pode fazer 
isso, porque no momento que eu for registrada em qualquer outro lugar eu perco o 
benefício. Eles fazem uma divisão muito louca, pega isso aí, divide por tanto, 
basicamente eles querem que a gente passe fome, então eu não concordo, acho 
que deveria sim haver a mudança. Claro que benefício auxilia, ajuda, né? Porque a 
gente não pode trabalhar, não pode mesmo. Realmente, tira toda a nossa vida em 
função deles, concordo! Mas é muito pouco! Então tinha que ter o direito de... Tudo 
bem, recebe o benefício, mas eu posso trabalhar, meu filho dorme a noite toda! 
Então assim, se eu posso fazer um bico, se eu posso trabalhar, teriam que dar essa 
liberdade para a gente e eles não dão. 
Simone: Eles vão podando algumas coisas que não... 
MAMT: É ridículo! 
Simone: Agora as duas últimas questões para finalizar... bem pessoal também... O 
que você esperava para o atendimento do seu filho quando você foi para o CAPS 
pela primeira vez, lá no início, quais as suas expectativas? 
MAMT: Olha, como eu te falei, quando eu descobri o Gustavo, eu pesquisei muito na 
internet. Então assim, eu tinha uma visão que, eu: “Nossa, tem um monte de 
leque...”. Aí eu comprei, eu mesma, quando ele começou na APAE, eu que comprei 
os DVD de uma abordagem terapêutica (trecho alterado para não identificação da 
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abordagem terapêutica), na época tinha uma..., antes da outra diretora, que teve a 
mudança. A diretora que estava lá na época que eu entrei, que ficou pouco tempo, 
ela era muito, muito, conversava demais. Então eu pedi esses DVDs para a gente 
fazer... Eu levei para o CAPS também para a gente fazer uma estrutura assim nesse 
projeto dos EUA. Então assim, eu tinha uma visão, no começo eu tinha uma visão 
espetacular: “Nossa, vai ser assim, vamos trabalhar assado”... Quando você vê que 
não é nada daquilo, desarma. Não é nada do que você imagina! Então assim, é 
precário, é claro que não é nada do que você espera. O pai que está começando 
agora, vai pesquisar na internet, acha que nossa, tem mil opções... não, não é! Não 
é a nossa realidade. A realidade é pequena, na realidade eles trabalham com o que 
tem, a realidade é que a gente tem que auxiliar no que tem, a gente tem que 
trabalhar com isso, trabalhar em casa, fazer o restante, mas ainda é pequeno, eu 
vou te falar que poderia ter uma estrutura melhor, sempre falo isso, é pequeno. 
Simone: Então, você até já respondeu um pouquinho da próxima pergunta, que é 
com relação com o hoje, com todo esse caminho que você já percorreu, que você já 
viveu, o que teve de alteração nas suas expectativas, se você continua querendo as 
mesmas coisas ou não? Você já falou com relação à infraestrutura ou o que é 
oferecido, mas teve alguma coisa positiva, que você imaginou que ia ser uma, até 
com relação à melhora ou ao desenvolvimento do seu filho, você imaginava que ia 
alcançar alguma coisa que hoje você acha que é maior? Que o que é oferecido a ele 
vai crescer mais ainda ou... enfim, as suas expectativas? 
MAMT: Quando eu entrei, que o Gustavo não era verbal, eu tinha muito o sonho que 
ele falasse. Eu tinha muito o sonho que ele pudesse se comunicar, que ele falasse, 
que ele tivesse uma..., que todos esses anos de tratamento serviria para ele estar 
muito mais desenvolvido do que está hoje. Mas eu sei também das dificuldades dele 
e na tentativa delas de trabalhar o melhor dele possível, tirar o máximo dele que der, 
entendeu? Mas sim, eu acredito que futuramente, os pais que entrarem lá agora, 
que os profissionais que estão se formando agora tem uma cabeça mais leve, que 
tenha mais opções, tenha uma visão diferente, porque acho que vocês estão 
entrando num mundo que eu acho que já tem muita bagagem. Então, o que vocês 
tiverem de ideia, de experiencial, que na verdade é uma surpresa o autismo, eu 
acho que tudo vai nos auxiliar, então eu sou fã de todas as profissionais que 
entrarem agora e tiverem ideias, que tiverem propostas interessantes, porque como 
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a gente não sabe nada, porque a gente acaba não sabendo nada nesses anos todos 
que eu estou, porque tudo é novo, tudo é uma caixinha, tudo é de: “Será que aquilo 
vai dar certo”? Para mim serviu, mas para você não serve. Então eu ainda tenho 
muita esperança que tudo isso ainda vai melhorar demais com as profissionais que 
estão para entrar agora. Espero que vocês deslanchem isso e tenham objetivos lá 
na frente. 
Simone: Que bom, muito bom, obrigada, viu.   
 
Entrevista 2 – PCPT e MCPT 
Simone: Levi, pai, Gisele, mãe, pais de uma criança de onze anos, frequentando há 
nove meses o CAPSij através de médico e há dois meses fazendo as terapias. 
Simone: A gente vai começar primeiro com a parte da organização do CAPS, e 
como que é a frequência, as idas dele (da criança) ao Caps. A frequência de 
atendimento dele, como que é? É semanal? Vocês falaram que ele começou, há 
pouco tempo as terapias, e de quanto em quanto tempo ele passa no médico? 
Como que é a frequência? 
PCPT: Então, na quarta-feira eu levo ele de manhã, umas oito e meia, aí eu pego 
ele umas onze horas, e na terça-feira eu vou e participo do grupo de família, que 
para mim… para mim assim, pai e mãe, a Gisele, é muito bom, porque a gente 
compartilha os sentimentos da dificuldade do filho, um serve de ponte para o outro, 
porque é importante a gente estar comunicando e até aliviando a nossa tensão, 
entendeu? É às terças-feiras esse grupo, à tarde. 
Simone: Tá. E quando ele vai lá, quais são os espaços e atividades que ele está 
participando? 
PCPT: Ah, uma vez que eu percebi, um dia que eu fiquei lá, ele gosta muito do DVD, 
ele gosta muito daquele desenho, o (que tu levou ele no cinema...) o Toy Story. 
Simone: Uhum. 
PCPT: A televisão, eu vejo que é um negócio que deixa ele mais atencioso, agora 
152 
 
 
eu não sei lá as outras brincadeiras, né? Foi uma vez só que eu estive com ele. 
MCPT: As outras, a gente deixa e depois vai buscar. Ele fica, então nós não 
participamos do atendimento, entendeu? 
Simone: Sim, mas vocês sabem com quais profissionais que ele está passando lá? 
PCPT: Téia... É Téia, né? 
MCPT: T.O. 
PCPT: T.O, psicóloga e tem uma outra ajudante lá que eu esqueci... uma assistente 
do T.O... 
Simone: Tá. E ele faz os atendimentos individuais ou ele consegue participar de 
algum grupo com mais uma criança ou duas ou enfim... 
PCPT: Às vezes tem criança lá com ele. Tem adolescente que fica com ele, uns 
três... Esses dias eu fui tinha quatro. 
Simone: Então tem esse atendimento também feito em grupo? 
MCPT: Coletivo, isso... 
Simone: E ele consegue estar junto... 
MCPT: Consegue! 
Simone: Ah, que bacana! E... Bom, ele está há pouco tempo fazendo os 
atendimentos assim e começou de um jeito... Vocês acham que já mudaram alguma 
atividade desenvolvida com ele ou eles realmente estão ainda no início ou já teve 
que mudar alguma coisa de como estava sendo feito para ele conseguir ficar 
melhor...? 
MCPT: Então, inicialmente ela até propôs que ele participasse do processo inclusivo 
na escola. 
Simone: Ela quem? 
MCPT: A psicóloga, né Levi? A psicóloga ou foi a T.O? 
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Simone: Lá do CAPS? 
MCPT: Sim, lá do CAPS. Aí... Porque o Lucas, ele não tem, ele é muito inquieto. 
Então a inclusão é boa para ele, porém ele não tem, como se diz? Não tem como 
incluí-lo as cinco horas que a escola oferece, ele tem que ter o horário reduzido. 
Simone: Uhum. 
MCPT: E aí ela falou: “Não, mas tem que tentar”! E eu até comentei, para quem fica 
pouco tempo é fácil, mas a rotina de uma escola é totalmente diferente. Assim, no 
CAPS são menos crianças, o espaço é mais adaptado para as necessidades deles, 
agora, na escola não. São mais crianças, é um professor só, escada, banheiro – que 
eles têm autonomia de ir sozinhos – aí uma coisa chama atenção, já desfocaliza... 
“Ah, mas tem que fazer um teste”! Aí eu falei: “Levi, toda vez agora que você for, 
você deixa o Lucas e não fica lá”. Porque o Lucas, ele fica lá no atendimento, mas 
ele vai lá ver se o pai está na sala de espera”... 
PCPT: É... 
MCPT: Aí ele fica! Então eu falei, até para ela sentir como é o pai não estando. 
Então eu falei: “Agora você vai deixar ele no atendimento sozinho”. Aí a primeira vez 
que ele deixou, passou uma hora e meia ela ligou: “Olha, ele está muito inquieto, 
nós não estamos conseguindo fazer o trabalho, evoluir com o trabalho”. Aí o pai foi 
buscar, e tem que buscar e conversar: “Lucas, tem que ficar, não sei o que”... Aí da 
outra vez estendeu um pouquinho mais, mas também já viram que é um pouco mais 
difícil. Quando ele está com a gente ele dá uma acalmada porque já está 
acostumado com a gente. Com as outras pessoas ele quer testar ainda para ver o 
que ele consegue, o que não consegue. Então elas já sentiram essa inquietude dele, 
que antes elas não tinham percebido. 
Simone: Certo. Então, dos atendimentos que ele está tendo, o Levi já viu essa parte 
do DVD, com a televisão... E dos outros, vocês não têm conhecimento do que está 
sendo desenvolvido e como está sendo? 
MCPT: Não. 
Simone: Não. Tá. E isso que você falou um pouco, de deixar ele e sair rapidinho, né, 
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por causa da inclusão que você falou que iam tentar fazer isso. Acho que já teve 
também essa questão da participação de vocês, né? Porque assim, do que está 
desenvolvido lá, o que está sendo desenvolvido e proposto para ele, vocês 
participaram de alguma forma para falar: “Ah, vamos por esse caminho, ou esse”... 
Ou até por parte dele, ele consegue se expressar lá, tipo: “Isso eu gosto, isso 
não”...? 
PCPT: É, eu vejo que elas estão estudando ele. Eu vejo que elas estão observando 
ele, o jeito dele, o limite dele... 
Simone: Até para saber os interesses, as habilidades dele, o que... 
MCPT: Claro, está em fase de estudo. Porque até para elas é muito novo, como 
para ele também. O ambiente é diferente, é novo para ele. Nós participamos até de 
uma festa junina e eu vi que ele reconhece elas já, mas assim, os amiguinhos eu 
falei: “Lucas, vai brincar”! E eu vejo ele mais ainda sozinho, ele é o reizinho. Ele 
gosta disso, de ser o reizinho! 
Simone: (risos). 
MCPT: Mas ainda está em fase de estudo. Até para saber se vai desenvolver com 
ele, o que, as manias... Ele é... Ele flui, mas tem dias que ele bloqueia, aí tem que 
tirar esses bloqueios dele, então para elas também é novo, né? 
Simone: Tá. E aí vocês já falaram da frequência dele lá no CAPS, mas desse pouco 
tempo que teve, já teve alguma vez que teve que diminuir ou aumentar o número de 
atendimentos dele, por algum motivo ou ainda está tudo... 
PCPT: Não... igual. Hoje é quarta-feira, ele tinha atendimento, né? Aí eu não pude 
levar ele, mas o atendimento é normal, entendeu? Agora eu não sei se elas vão 
querer duas vezes na semana, né? 
MCPT: Elas queriam aumentar. Elas não aumentaram porque ele entrou na 
alfabetização da escola de educação especial que ele frequenta de manhã. Então eu 
sugeri que o atendimento teria que ser na parte da tarde, porque aí ele saía da 
inclusão da escola regular e eu conseguiria levar ele mais que uma vez, porque ela 
sugeriu mais que uma, só que na escola de educação especial ele está entrando na 
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alfabetização. Ele tinha uma professora muito boa, que disciplinou ele legal e eu não 
queria perder isso porque é um campo ganho, está funcionando e mexer naquilo que 
está funcionando não é bom! 
Simone: Até porque é o que motiva, né? 
MCPT: Exato! E ele gosta de ir! A professora fala que ele fica irritado porque tem 
que se concentrar, portanto... Também foi uma coisa que ele (pai), inicialmente, 
falou no começo, que nós gostamos muito, foi atendimento médico. Porque nós 
passávamos no Guilherme Álvaro com ele, aí mudamos o médico... 
PCPT: Às vezes ele ficava sem remédio porque até conseguir o atendimento no 
Guilherme Álvaro... 
MCPT: É, porque como é controlado tem que ter receita e às vezes acaba porque 
até marcar consulta... 
Simone: Sim... 
MCPT: Então aqui facilitou bastante, ele já ganha a medicação, então a gente não 
fica mais sem remédio... 
PCPT: Graças a Deus! 
MCPT: E ele também colocou um remédio que... 
PCPT: Depakene. 
MCPT: A gente notou uma diferença... Que até antes do atendimento com a equipe, 
o atendimento só médico, eu falei: “Nossa, o Depakene concentra ele”! 
PCPT: É... 
MCPT: O Lucas é uma criança que acorda já ligada no duzentos e vinte e vai dormir 
ligado. E esse Depakene, principalmente de manhã, que é a hora que ele está 
sendo alfabetizado, ajuda ele a concentrar no que tem que ser feito. Então antes, 
com Risperidona... 
PCPT: Ele dormia! 
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MCPT: Ele ficava mole. Não... Ele já nem estava mais dormindo, porque já estava, o 
organismo acostumado, mas ele ficava meio mole e sem produzir. Esse Depakene, 
ele dá uma leveza, que ele consegue se concentrar no objetivo que é proposto para 
ele. Então aquela irritabilidade, de se jogar, de tirar a roupa, que ele tinha, ele já não 
faz. 
PCPT: Ele co... ele tinha um CID que era… Agora não, ele já tem um CID que é com 
um ponto lá, que a gente está vendo que ele está desenvolvendo, entendeu? 
Simone: Entendi. 
PCPT: Nossa, muito bom. O Depakene veio mesmo para ajudá-lo mesmo! 
Simone: Que bom! 
PCPT: É... Graças a Deus! 
Simone: E assim, vocês estão há pouco tempo lá, mas teve época agora de festa 
junina, né? Eu fui até num dia que estava tendo uma festinha lá. Eu não sei se ele 
participou, mas aqui, uma das questões é justamente isso. As atividades que são 
desenvolvidas lá no CAPS, fora os atendimentos, as atividades extra, vamos dizer 
assim... Por exemplo, uma festa, no caso, a festa junina que foi recente. Vocês 
percebem que tem preocupação dos profissionais do CAPS em estar 
proporcionando a ida dele para poder estar participando disso, tanto dele quanto de 
vocês? Ou vocês chegaram a ir… Como é que foi? 
MCPT e PCPT juntos: Sim, sim! 
MCPT: Nós fomos, eles bem atenciosos... 
PCPT: Inclusive a gente está num luto. A gente perdeu o irmão do Lucas por 
suicídio. Aí teve uma palestra, elas ligaram aqui para a gente estar participando ali 
na Barão de Paranapiacaba... Mas, infelizmente, a gente está querendo esquecer 
isso, a gente acabou nem indo. 
MCPT: O suporte que eles oferecem para a família é muito grande. Tem pais e mães 
sobrecarregados. Tem mãe que carrega sozinha, que cria os filhos especiais 
sozinha e é muito puxado. E nessas rodas de conversa elas têm como se abrir com 
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alguém, porque às vezes não tem tempo. Que nem aqui, eu louvo a Deus porque a 
gente se divide muito bem e a minha família também, abraçaram a causa. O Lucas, 
o Levi sabe, se tiver que sair eu e ele, minha irmã fica. Eu tenho uma prima que 
também... Então a gente tem esse suporte, mas tem muitas famílias que não tem. 
Então eu percebo lá, eu tenho mães de alunos meus que frequentam lá e sozinhas, 
e geralmente, para você ter amigo é difícil, porque são crianças que dão trabalho. 
Principalmente quando eles saem do ambiente deles, eles querem fuçar tudo, 
querem... E não é todo mundo que tem essa paciência. Então lá elas se sentem... 
Eu vejo que o CAPS, o suporte que ele dá para a família é muito grande. 
PCPT: E eles ligam para marcar. 
MCPT: Ligam para marcar. Porque que não veio, querem saber... Então eles dão 
uma atenção assim, sabe? 
Simone: Hum, que bom... 
MCPT: Eu achei muito bacana! 
Simone: Muito bom! 
MCPT: Que nem, vamos supor, se você não tem como fazer uma terapia paga, lá 
tem toda semana, é uma coisa que é semanal, toda terça... 
PCPT: É... A família... 
MCPT: Toda terça. E aí você escuta relato de outros. É como eu falei daquele caso, 
você vê que a sua dor ou o seu dia a dia não é nada comparado ao de outra pessoa, 
então aquilo vai te confortando, te incentivando, então eu acho muito bacana. 
Simone: Vocês já precisaram, solicitaram, ou sabem de algum caso de conhecidos 
lá do CAPS, se os profissionais fazem atendimentos domiciliares? Se precisar eles 
vêm até aqui? Vocês acabaram de falar que eles ligam, vem atrás, querem saber... 
MCPT: Sim... 
Simone: Ou ainda não têm conhecimento, enfim... 
MCPT: Só a primeira vez que... Assim, os horários do Levi são mais flexíveis que os 
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meus, então a T.O de lá queria me conhecer, ela falou: “Ah, se for necessário eu vou 
até aí para a gente conversar”. Eu falei: “É só você me falar o dia e horário que quer 
que eu vá aí”. Porque o Levi também me fala em cima da hora, sabe? 
Simone: Uhum (risos). 
MCPT: E quem tem patrão não é assim, a gente não sai a hora que quer, né? Aí 
tipo, “Hoje não dá”. Aí ele: “Ah, mas você pega pesado”! Eu falo: “Não! Não é assim, 
eu também tenho compromisso, né”? Aí eu vi que ela sugeriu vir até aqui sim, agora 
eu não sei se fazem atendimento domiciliar. 
Simone: Bom, já foi uma abertura de caminho, né? E em questão de atividade 
externa: circular pelo bairro, levar até algum comércio, dar uma volta no quarteirão... 
Já aconteceu de fazerem isso com o Lucas ou vocês têm conhecimento se isso 
acontece, se proporcionam atividades externas? 
PCPT: Ainda não. Eles orientam a gente a estar participando. Igual lá no Canal 6, 
como é que chama? 
MCPT: Sesc? Rebouças? 
PCPT: O Rebouças. Ela já me orientou para ir lá procurar. Inclusive eles estão 
sempre, como eu falei, buscando palestra para a gente... 
Simone: Mas eles mostram possibilidades, mas não juntos? 
MCPT: Não. 
PCPT: Inclusive tem uma que a gente estava indo, um projeto (trecho alterado para 
não identificação do projeto), que falaram: “Nossa, o projeto dele é muito bom e tal, 
continua indo”! 
Simone: Tá... 
PCPT: Elas falam para colocar o Lucas na natação porque ele precisa gastar essa 
energia extra que ele tem. Aí esses dias eu levei ele para correr e fiquei nervoso 
(risos). 
Simone: Por que ele correu demais? 
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PCPT e MCPT: Ele queria ir para a praia! 
PCPT: Eu não vou correr até a praia, eu não aguento! 
Simone: Vai andando até a praia... 
PCPT: Ah, ele ficou bravo! Eu falei para a gente voltar porque a gente já veio até 
aqui, agora tem que voltar. 
MCPT: Seis quilômetros! E se fosse por ele seria mais, até a praia! Água de coco... 
(risos). 
PCPT: Igual eu falei, a gente chegou aqui totalmente desorientados, totalmente! 
Porque o Lucas, quando a gente pegou ele, a psicóloga falou que ele só tinha um 
trauma com a mãe, mas que ele ia melhorar. Mas aí, na realidade, com quatro anos, 
né, amor? 
MCPT: Não, dois e nove (meses). 
PCPT: Aí atestou ele autista, né? Falei: “Pô, eu nem sei o que é isso, sabe”? 
Simone: É, a gente vai aprendendo. 
PCPT: Aí eu lembro que eu fiz a mala dele e tal, sentei ele comigo, foi a primeira vez 
que ele falou. Eu falei: “Lucas, o pai não vai ficar contigo, o pai vai te levar embora, 
tal”... Porque ele já tinha passado por três famílias, a psicóloga falou, mas a gente 
achou que era pelo trauma. A gente pegou ele com um ano e seis meses e ele já 
tinha passado por três famílias. 
Simone: Com um ano e meio? 
PCPT: Rejeitado... Porque eles preferem criança pequenininha, né? Mas acho que 
eles viram... 
MCPT: Um ano e meio é muito pequeno! 
PCPT: Viram que ele tinha... 
MCPT: Muito pequeno para as dificuldades. Porque que nem, inicialmente eu nem 
achei que era autismo. Como eu tinha uma bebê também, eu pensava: “Gente, mas 
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ele não está desenvolvendo”! Tinha umas coisas que ele fazia que eu via que não 
era normal. Ele era muito novinho, dois anos e pouco, mas ele subia no guarda-
roupa. Eu falava: “Gente, o que ele está fazendo aí”? (inaudível) E eu morrendo de 
medo! Parecia uma coisa assim... Uma atividade motora muito intensa! Mas aí tu 
botava ele para andar, ele caía. Eu falava: “Mas monta no guarda-roupa, me deixa 
com o coração acelerado... Alguma coisa tem de errado”. Aí eu resolvi procurar um 
médico. E aí, criança nessa fase tem muito nojo das coisas. Mas ele tirava a fralda, 
lambuzava tudo a parede, andava bambeando, caindo, não falava… Dois anos e 
pouco já fala, né? Eu falei: “Essa criança, tem alguma coisa de errado com ela”. Aí 
eu levei em um serviço (trecho alterado para não identificação do serviço) de 
Cubatão, só que eles iam fazer um estudo de caso porque não tinha como dar um 
laudo assim, fechado. 
Simone: Uhum... 
MCPT: Aí minha mãe falou se eu não queria levar na Mônica. Porque antigamente 
não se falava sobre hiperatividade, essas coisas, mas eu era muito hiperativa e 
minha mãe me levou lá para ela ver se eu tinha alguma coisa, e ela perguntou se eu 
não queria levar ele. Aí eu paguei a consulta no particular. Dez minutos que ele 
estava na sala, ela falou: “Olha, mãezinha, é difícil eu errar, mas essa criança tem 
um transtorno, ela é autista”! Aí eu falei: “Autista? O que é isso”? Ela falou: “Não tem 
cura. Você tem que buscar imediatamente tratamentos possíveis para que ele... é 
comportamental! Para que no futuro você não tenha problemas”. Aí eu peguei e falei 
“Gente do céu”! Aí imaginei, porque ele parecia assim, quando eu proporcionava 
atividade, ele travava, mas solto ele, parecia o TazMania. Tipo assim, fazia umas 
coisas que eu falava: “Gente! Vai se machucar, vai cair”. Não se orientava, eu falei: 
“Não, tem alguma coisa errada aqui, vai crescer desse jeito”? Aí foi indo, foi indo, 
levei no serviço (trecho alterado para não identificação do serviço), tratávamos ele 
meia hora, muito pouco. Aí conseguimos aquele projeto de São Vicente que foi uma 
benção nas nossas vidas! Um projeto novo, nós fomos os pioneiros e abençoado, 
porque era assim: das sete ao meio dia, tinha T.O, psicólogo, fono, fisioterapeuta, 
tinha tudo! Esses negócios que você falou de trabalho na rua, saía para ir ao 
mercado… Foi quando a gente começou a sair com ele... 
PCPT: Feira, a gente ia com ele... 
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Simone: Isso tudo na APAE de São Vicente? 
MCPT: De São Vicente, é! Fazia feira, tinha que dar o dinheiro para ele, então, 
autonomia! Era uma coisa que eles me deixaram consciente lá: “Mãe, o progresso 
do seu filho não é se ele vai aprender a o ABCD na escola, mas é se ele vai ter 
autonomia para se virar sozinho”! Então isso, foi o T.O que eu te falei que me 
orientou muito! O Lucas sabe fazer pipoca, sabe fazer o miojo dele, sabe fazer suco, 
Nescau, então ele se vira mesmo com a coordenação dele, que hoje já é boa porque 
ele tem onze anos, mas antes era péssima! 
Simone: Foi conquistando, né? 
MCPT: Aí ela falou: “Deixa ele derrubar, mas ele tem que se virar”! Aí foi 
derrubando, derrubando, derrubando, mas venceu. Aprendeu! Então hoje eu levo ele 
na escola para interagir com outras crianças, mas de vivência, eu busco a vivência 
dele, porque a gente não é para a vida toda, né? 
(entra ou sai alguém do cômodo, se despede, não dá para ouvir) 
PCPT: Aí eu fiz a mala dele, né? Falei: “Lucas, eu não vou ficar contigo não, porque 
eu não tenho condições”. Nessa época a gente morava no fundo da casa da minha 
sogra. Aí pela primeira vez ele falou: “Não, pai”! Eu falei: “Nossa”! Aquilo tocou fundo 
no meu coração, ele nunca tinha falado! Ele nunca tinha falado! Ele falou: “Não, pai”! 
Nossa, eu falei: “Meu Deus”! Eu... Já estava tudo arranjado, a mala dele pronta, eu 
ia deixar ele em uma instituição (trecho alterado para não identificação da 
instituição). Aí eu fiquei desesperado! Falei: “Eu não vou ficar com uma criança 
assim para o resto da vida! Como que vão ficar os nossos planos, tal”... 
Simone: E olha aí onde ele está! 
PCPT: É... 
MCPT: É... é porque assusta! 
PCPT: Mas aquele: “Não, pai”! Nitidamente quebrou o meu coração. 
MCPT: É porque assim, (inaudível). 
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Aparentemente uma quarta pessoa: é porque para ele, se ele não tivesse tido a 
oportunidade que vocês deram, o que seria dele hoje? 
MCPT: É. Mas ele acrescentou também em nós. 
Simone: Com certeza. 
MCPT: Porque tem, hoje ainda, ele tem os bloqueios dele, que eu falo: “Você tem 
que se libertar”. Mas eu parei de me importar com o que os outros pensam, falam... 
Eu evoluí como pessoa por conta dele. 
Quarta pessoa: Com certeza. 
Simone: Sim. 
MCPT: Tipo assim, a maneira de amar também. Porque eu falava: “Gente, como 
para mim é difícil”. Porque o amor, o que a gente sempre espera? Receber! Aí a 
gente dá. Mas no caso do Lucas, ele não me dava, porque... Não é que ele não me 
dava, mas o jeito é muito diferente do universal. E eu não tinha vínculo afetivo de ter 
esperado ele, então foi assim, eu falava: “Jesus, como eu vou amar essa criança? 
Não tem uma troca, não tem um retorno”. E foi indo, foi indo… Também eu vi que a 
maneira de amar, às vezes você tem que se doar e simplesmente se doar. 
Simone: É... 
MCPT: E às vezes você não vai receber nada em troca, então hoje, como pessoa, 
eu também evoluí bastante, então eu louvo a Deus. Nada acontece por acaso, né? 
Simone: Que bacana, viu... 
MCPT: É bem assim, hoje você faz alguma coisa, geralmente você sempre faz 
alguma coisa querendo receber algo em troca. Já eu, por ter lidado com ele, eu faço 
simplesmente por fazer. Então como ser humano eu louvo a Deus, eu agradeço, 
porque tem coisas que eu aprendi por conta do que eu passei com ele. 
Simone: É isso mesmo. Muito lindo seu depoimento, lindo mesmo! 
MCPT: E a opinião dos outros que se dane, viu! (risos). Porque tem muita gente que 
ainda precisa evoluir muito! E eu aprendi que por mais que você faça, eu não sei a 
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sua necessidade. Então para você nunca vai ser suficiente, mas para ela vai ser... 
Então se eu viver conforme o que os outros esperam de mim, nunca eu vou viver 
intensamente! Então ele me passou uma visão da vida super, super diferente. 
Simone: É... 
MCPT: Então hoje eu falo: “Tudo que a gente não recebia quando ele era pequeno, 
depois de uns sete anos, seis anos, o Lucas é a pessoa mais amável que eu 
conheço”. Então às vezes outra... 
Simone: Porque vocês deram, né? 
MCPT: A gente faz um risquinho no cabelo, ele nota. Ele é atencioso. Tem as 
dificuldades. Tem os dias que eu falo: “Nossa, tu pega para me irritar justamente 
quando eu estou naqueles dias, né, Lucas”? Eu falo para ele. Mas mesmo assim ele 
passa uma leveza, o abraço dele. Às vezes quando eu estou triste ninguém nota. 
Ele vem e me dá um abraço, eu sei que ele sentiu, sabe? Então, ele é uma benção 
na minha vida. 
Simone: Muito bom! Vamos lá. Lá no CAPS, vocês falaram que às vezes ele até 
está com outras crianças e até adolescentes. Vocês acham, então, que eles 
possibilitam esses espaços, as faixas etárias, ele está com crianças e adolescentes, 
faixa etária diferente, e se dá um problema, como faz? Como se dá a resolução de 
problemas? Vocês já presenciaram alguma... 
MCPT: Não. 
Simone: Ele convive, de fato, com essas crianças e adolescentes de faixas etárias 
diferentes? 
MCPT: Sim, até com síndromes diferentes. Tinha um autista severo lá com ele, tinha 
síndrome de Down. 
Simone: Por enquanto está indo tranquilo? 
PCPT: Eu atribuo esse trabalho todo à faixa etária, criança e adolescente. Eu vejo 
que o Lucas fica mais para o lado das crianças. 
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MCPT: Em todo lugar. Com crianças da idade dele para cima ele não tem uma boa 
convivência, isso já é dele mesmo. Ele adora bebê, ele tem aquele negócio que ele 
tem que cuidar, então ele não vai machucar, ele não vai bater. Quando é mais velho 
ele não tem esse padrão. Ele bate, ele faz birra. Quando as crianças são menores 
ele tem um respeito, um carinho, é maior barato, é dele! 
Simone: E vocês tem observado nessas idas suas lá, se tem muita criança pequena 
indo? Porque está aumentando muito o número de diagnósticos de autismo. E se 
tiver, vocês acham que o CAPS está pronto para receber, acolher? 
PCPT: Na festa junina mesmo tinha uns menininhos lá. 
MCPT: Mas tinha mais crianças maiores já. 
Simone: Menor de três anos... 
MCPT: Não. 
Simone : Cinco, seis… Tá. 
PCPT: Eu já vi já, criancinha lá. 
Simone: Três aninhos? 
PCPT: Já. 
MCPT: Porque o atendimento é mais difícil com adolescente, sabe? Enquanto é 
criança tem mais portas abertas. Não é que a pessoa não quer, mas os projetos são 
mais voltados para os menores. É até uma preocupação porque as crianças 
crescem. Agora como o meu cresceu eu procuro ver já... 
Simone: Já está pensando... 
MCPT: Mas eu deveria ter procurado... Que nem, políticas públicas, a gente deveria 
já (inaudível) com a vida! Até uns trinta, porque tem que conviver, né? 
Simone: Bom, agora a gente vai falar um pouco sobre o PTI que é o Projeto 
Terapêutico Individual. Vocês já ouviram falar? Conhecem? Sabem o que é? Lá no 
CAPS o Lucas tem um? 
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PCPT: É individual o tratamento? 
Simone: É. É pegar todo o histórico dele, ver como ele está, a questão das 
demandas dele, dos interesses, as habilidades e fazer um projeto do que vai ser 
feito com ele, do que vai ser trabalhado com ele. Já foi apresentado alguma coisa, 
vocês têm conhecimento? 
PCPT: Não. 
Simone: Vocês acreditam que está em fase ainda de... 
PCPT: Sim! Porque elas dão credibilidade, elas falam: “Olha, a gente está com uma 
nova direção”. E eles têm projetos, eu vejo que eles têm projeto para poder evoluir lá 
dentro, eu sinto que eles têm aquilo, como é que é? 
Simone: Políticas públicas? 
PCPT: É! Eu sinto que eles têm para poder evoluir. Eles têm esse cuidado e tem 
bastante estagiário lá. 
Simone: É, está todo mundo aprendendo... 
PCPT: Nossa! 
Simone: E vocês estão nesse comecinho, vocês são solicitados? Eles estão em 
permanente contato, até para, no caso deles estarem formulando esse PTI, eles 
ouvem o que vocês falam sobre ele ou as demandas dele também? 
MCPT: Sim, na terapia e fora delas também. 
PCPT: Igual eu falei, sem eles a gente ia ficar... a gente é acostumado a... dá a mão 
a gente quer o braço, né? Mas esse braço, para nós, o CAPS foi uma ponte! Uma 
ponte enorme para nossas vidas. Não só no remédio, como nas orientações, porque 
são pessoas estudadas ali, né? Para esse grau de deficiência. Então eles estão ali, 
na prática, mas eles têm também conhecimento, né? 
Simone: Isso. Inclusive com relação a essa questão de orientação, além do trabalho 
que eles fazem no CAPS, eles também dão um suporte intersetorial para vocês, de 
outros setores, outros serviços da rede ou a escola, ou com essa ONG que ele 
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está... Existe essa comunicação? 
PCPT: Então, eles querem saber, mas ainda não tem esse intercâmbio não. 
MCPT: Eles questionaram, e assim: que nem, natação, fono, a gente está com uma 
dificuldade de fono. 
PCPT: A gente está na lista de espera daquela instituição de ensino superior 
(trecho alterado para não identificação da instituição superior). Eu fiz a inscrição 
dele... 
MCPT: Deram guia para ele ver os óculos, mandaram a gente para o outro serviço 
(trecho alterado para não identificação do local), e a gente nem sabia que ele tinha... 
PCPT: Eu sabia que ele ficava meio assim olhando com o olho fechado. 
MCPT: Miopia. 
Simone: Então eles estão auxiliando... 
MCPT: É, bastante. 
Simone: E com relação a fatores financeiros. No caso de vocês, acredito que seja 
até próximo, mas não sei se existe algum meio de transporte, carro, algo para 
facilitar essa movimentação, tanto de ida ao CAPS como nesses locais. Eles 
também preveem isso? 
PCPT: Não. Eu gosto de ir com o Lucas andando, até porque ele tem dificuldade no 
trânsito, então eu já aproveito para ensinar ele... 
MCPT: “Oh, o carro”! Para ele ver que está vindo o carro! 
PCPT: Porque eu tenho receio de uma hora ele escapar da nossa visão e... Então a 
gente vai andando mesmo. Mas assim, condução, eu nunca vi se eles oferecem isso 
lá. 
Simone: Mas até por isso, né, este serviço (trecho alterado para não identificação 
do local), enfim... Tudo que eles estão auxiliando é tudo dentro do que é ofertado e 
dentro das condições de cada um que vai lá, né? 
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MCPT: É. Não tem um transporte que eles oferecem e nem a passagem. Mas está 
dentro da possibilidade porque é tudo perto. 
Simone: Eles conseguem fazer com que dê continuidade dentro do que é possível 
fazer. Eles não vão fazer uma coisa que está fora do que vocês não vão conseguir 
fazer. 
PCPT: O primeiro CAPS que eu fui… Ele falou: “Não, aqui não é sua localidade”. 
Simone: Território. 
PCPT: É. Eu acho que ele já mobiliza para ter essa mobilidade. 
Simone: A respeito do técnico de referência. Vocês já ouviram esse nome? Sabem o 
que é? Então é assim, no CAPS você é acolhido, ou seja, você é recebido por algum 
profissional que vai te atender ali no primeiro momento e esse técnico de referência 
vai ser um profissional ali dentro com quem o Lucas mais se identificou. Por 
exemplo, para facilitar a relação dele perante os outros profissionais, e para vocês 
de fácil acesso para se comunicar, para tirar dúvidas ou passar para vocês o que 
está acontecendo lá. Vocês têm alguém que se vocês forem lá, precisar falar, fala 
com tal pessoa... 
MCPT: Ah, tem a psicóloga... 
Simone: O nome dela é? 
PCPT: Taís. 
Simone: Taís, a psicóloga. 
MCPT: Ela que liga, ela que faz a ponte. 
Simone: Então, provavelmente... E como é a relação dele com ela? Eles têm 
proximidade? 
PCPT: Todos eles lá são assim... Acho que é do estudo que vocês têm... de ter essa 
amizade, essa aproximação com o deficiente. São super amáveis, muito carinhosos. 
Simone: Tanto com o Lucas quanto com vocês? O acesso de comunicação é 
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tranquilo, acontece? 
PCPT: A gente vê até pelos estudantes, os estagiários, que eles já têm esse 
envolvimento, né? 
MCPT: É... 
PCPT: Essa aproximação com o deficiente e tudo... 
Simone: E ela realiza atendimento também com vocês? 
PCPT: Ah, sim. Igual o apoio familiar. 
Simone: Aquele grupo, né? É ela que faz também, que participa? 
PCPT: Participa. Todos eles participa. A Michele participa também... 
MCPT: Quase todos. 
Simone: Todos nesse grupo? 
PCPT: A Noemia eu acho que é estagiária, eu não sei, ela é T.O também, no 
estágio, mas ela está sempre conosco. 
Simone: Tá. Agora mudando um pouco o foco, durante esse tempo que ele está no 
CAPS, tanto lá de trás com a questão do médico e da medicação como agora, 
fazendo os atendimentos, ele teve alguma piora, alguma crise, alguma coisa que 
mudou ou está sempre para melhor? 
MCPT: Não, o Lucas, agora vai ser tudo novo para a gente porque ele está na fase 
da puberdade, está com onze anos. Que nem, o Levi fala que o CAPS foi uma 
ponte, porque é isso, é uma coisa que gente ainda não sabe lidar, é novo para a 
gente, então vai ser uma coisa que a gente vai precisar muito de ajuda. De tirar 
manias dele, de mexer nos órgãos genitais, essas coisas... Porque para a gente isso 
é novo também... 
Simone: Sim. É uma educação mesmo nesse quesito, né? 
MCPT: É... 
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Simone: Então assim, questão de crise, algo mais agudo, não teve? 
MCPT: Não. 
Simone: Nem questão de internação? 
MCPT: Não, ele nunca precisou. 
PCPT: E a gente ora para nunca precisar, porque ele odeia médico, cara! 
MCPT: E também não vai precisar, porque o Lucas, eu já percebi desde novo, você 
tem que se impor com ele. Se você for só amável não vai funcionar. A dureza, para 
ele, funciona mais do que ser maleável. Se ficar: “Ah, não”... Não, não vai funcionar. 
Tem que ir seco! Não é não. Palavras curtas. Ordem direta. Sem muita palavra! “Não 
vai fazer”! Aí pronto, ele já... 
Simone: Ele já entende! 
MCPT: É. Ele bate o pé... E outra, se você ignorar o estado de nervoso dele, passa 
rápido. Se você tentar acalmar, ele vai intensificando, vai ficando mais nervoso 
ainda... 
(todos falam ao mesmo tempo. Inaudível) 
Simone: ... de como lidar, né? 
PCPT: Nesse apoio familiar eu vejo, a diretora é deficiente visual. 
MCPT: Ela é muito atenciosa. 
PCPT: Nossa, ela é demais! Nossa, ela é muito boa! 
MCPT: Ela é muito atenciosa mesmo! 
PCPT: E ela tem uma sabedoria enorme, entendeu? Puxa, eu esqueci o nome 
dela... 
Simone: A Nubia. 
PCPT: Nubia! 
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MCPT: Ela mesma! 
PCPT: Nossa, ela é demais! Ela é muito assim, ativista mesmo, sabe? Até mesmo 
pela circunstância que ela tem, né? Ela sabe, ela tem uma sabedoria enorme para 
lidar, ela sabe dos preconceitos, das dificuldades, e é por isso que ela briga! 
Simone: Ela consegue se pôr junto, né? 
PCPT: Nossa, nas reuniões familiares ela arrasa, véio! Ela arrasa! Né? Ela arrasa! 
Simone: Que bom! Agora com relação à medicação, vocês já falaram que ele faz 
uso de medicação, eu não sei, ele toma só esse que vocês falaram, o Depakene? 
MCPT: E o Risperidona. 
Simone: Ele toma duas? São duas medicações? 
MCPT: É. 
Simone: E quando ele iniciou com essa medicação foi explicado para vocês o 
porquê, o que ia causar, e tudo mais? 
MCPT: Então, o que a gente gostou nesse médico, embora tudo que é novo assuste 
a gente, né? Mas o que a gente gostou é que ele não passa a medicação por 
passar. Ele faz questão de saber o que está acontecendo, a gente tem que dar um 
relatório do nosso dia a dia. E aí, vamos supor, a gente já estava acostumado, 
autismo não tem cura! E como ele passava por outros profissionais, a gente ia lá, 
pegava a receita e eu já até falava para o médico me dar receita para três meses 
para eu não ter que ficar voltando lá, sabe? Com esse médico não! Ele quer ver! 
Então, antes eu só ia no psiquiatra, no ano, umas duas vezes. Esse não, eu vou de 
dois em dois meses! Ele fala: “Se não trouxer eu não dou o remédio”! 
PCPT: Eu fiquei até meio assustado com ele, o Rodrigo, eu falei: “Nossa”! 
MCPT: Eu falo: “Mas pra que, se ele não vai melhorar”? É louco, né? E ele fala: 
“Não, mas eu preciso ver a criança, senão como é que eu vou”... Então eu achei 
super interessante, porque eu já estava acostumada a só pegar a receita. 
Simone: Então essa reavaliação da medicação com esse médico está sendo 
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periódica? 
MCPT: É, de dois em dois meses. E ele faz questão de ver o Lucas. Porque no outro 
eu poderia ir sem o Lucas, mas com esse não. Apesar de que eu acho que é porque 
o outro estava com ele desde pequenininho, mas mesmo assim, né? 
PCPT: Eu precisei de um laudo e ele falou que não ia me dar laudo nenhum não 
(risos). 
MCPT: “Eu não conheço a criança”? ele disse. 
MCPT e PCPT: (risos). 
MCPT: É maior barato também o seguinte, autismo não tem cura, mas toda hora 
você precisa de um laudo. Vai na natação, tem que levar um laudo, na escola, 
precisa de um laudo. Então complica, porque às vezes não está na data do médico e 
tudo. Eu falei para ele que eu precisava de uns três laudos já prontos porque às 
vezes tu precisa pra levar nos lugares... 
Simone: Sim. 
MCPT: Aí ele falou: “Não, mas eu não vou fazer laudo sem ver a criança. Tem que 
participar, tem que ver a criança”. Eu falei: “Olha”... 
PCPT: “Tem que a equipe avaliar, o psicólogo e tudo”... (inaudível). 
(todos falando juntos. Inaudível) 
MCPT: Eu achei doido isso, na minha concepção. 
PCPT: Mas está certo... 
Simone: Ele está bem certo. E durante esse tempo com essa medicação, mas 
também enfatizando a questão dos atendimentos, vocês têm percepção sobre 
alguma melhora, principalmente fora do circuito casa-CAPS-casa? Circulando em 
outros ambientes ou até na ONG que ele está indo, vocês já perceberam alguma 
diferença ou ainda não? 
PCPT: Eu percebi que até mesmo a dosagem do Risperidona diminuiu por causa do 
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Depakene. O Depakene tirou a aceleração, a arritmia do coração dele, a gente viu 
que ele abaixou um pouco a bola, estão dando mais atenção para ele. E ele 
realmente desenvolveu com esse medicamento porque já está começando a falar... 
Eu não sei se é o medicamento... 
MCPT: É o conjunto, né? 
PCPT: É, a idade, está crescendo... 
MCPT: A idade, o tratamento que teve anterior, foi tudo. 
Simone: O conjunto. 
MCPT: Está acontecendo agora. 
Simone: A interação social dele, tanto com vocês familiares quanto com colegas da 
escola ou na... 
MCPT: Só melhora! Eu antes até falava que eu era a intérprete dele, eu sempre 
entendi o que ele fala, mas os outros não. Então agora ele já está acessível para 
sair com qualquer pessoa. 
Simone: Ele já consegue se comunicar? 
MCPT: Isso, ele vai conseguir passar o que ele quer e o que ele não quer fazer e dá 
para ter uma conversa. Agora ele fala: “Mas por quê”? Aí você senta e explica: “Por 
causa disso, disso”... “Eu fiz”? ele pergunta ou ele mesmo responde. Então eu vi 
também que a irritabilidade dele era por conta da fala, porque gente, deve ser 
horrível... 
Simone: Não se fazer entender, né? 
MCPT: Não é? Quando a gente quer passar um negócio e sai de outro jeito a gente 
já fica... a gente vai para casa pensando: “Eu devia ter falado de tal jeito, não falei do 
jeito que deveria”... Então imagina quem não fala! 
Simone: E essa percepção de mudança que vocês estão tendo, vocês acham que 
isso faz vocês terem maior confiança e adesão pelo tratamento, por frequentar o 
CAPS, dar continuidade nisso? 
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PCPT: Lógico, sim! 
MCPT: O CAPS, na minha concepção, nove meses é recente para eu conseguir 
diagnosticar para o Lucas, mas para o Levi! Porque o autismo é tanto a criança 
quanto a família, porque se a família não está bem, ela não vai... Então para o Levi 
foi 100%. Era o que faltava para nós! 
PCPT: (risos). 
MCPT: Porque nos outros lugares a gente sempre teve atendimento voltado mais 
para o Lucas. A família, devido à nossa espera na sala de espera, a gente acaba 
compartilhando, conversando, mas só de você estar numa roda e você ter que se 
expor, vencer a barreira do medo, você já se alivia, você entrega, você tem outra 
visão daquilo que está frustrado dentro de você. Então para o Levi foi uma benção! 
O que se passa dentro do ser humano, por mais que eu esteja do lado dele, eu não 
posso ajudar ele! Porque são coisas que estão ali... 
Simone: Muito íntimas, né? 
MCPT: E às vezes não quer partilhar comigo porque acha que a carga é pesada. Ou 
às vezes ele me vê e acha que para ele a carga é mais pesada do que para mim. E 
eu falo que nós nos dividimos. Se você ficasse sozinho você não ia aguentar desse 
jeito, mas eu também, em contrapartida, faço outras coisas. Então lá, ele tem uma 
visão ampla com outras pessoas conseguindo mostrar coisas que eu não conseguia 
mostrar sozinha. Outras pessoas, os especialistas... Todas as reuniões sempre 
chamava ele, porque eu ia nas reuniões e pensava: “Essa reunião não é para mim, é 
para você porque eu já”... (inaudível). 
Simone: E aí, Levi, o que você acha? 
PCPT: Na realidade eu tive que sair de um trabalho, porque quem cuidava do Lucas, 
praticamente, era minha sogra. Quando a gente veio para cá eu tive que sair do 
trabalho, por que quem vai cuidar? Então eu me dispus sair do serviço que eu tinha 
para poder cuidar do Lucas o dia todo, entendeu? Então isso também veio para mim 
como um ensinamento, porque até então o homem não quer nem saber. Antes eu 
deixava com a avó, mãe dela, e ia trabalhar. E aí só chegava a dificuldade: “Ah, o 
Lucas fez isso, aquilo, tal”. Eu ouvia e ia descansar. Agora não, agora eu estou 
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vivenciando, estou mais próximo do Lucas e... 
MCPT: E para ele, ouvir falar o que o Lucas fez é muito agressivo. Eu até falo: 
“Quem fica com ele tem que te passar o que ele fez, para você, enquanto pai, 
saber”! 
PCPT: Mas eu só reclamo... 
MCPT: Quem é a referência dele? Sou eu como mãe e ele como pai. Então se ele 
achar que ele fez e tá tudo bem, ele não vai mudar. Então eu falo: “Levi, ninguém 
está te falando porque tem raiva do menino ou porque quer envergonhar você. Mas 
você é o pai, você tem que saber”! Então para ele, ouvir, ele acha que estão falando 
mal do Lucas. 
Simone: Ah, mas eu acho que é uma construção que você vai fazendo, sabe? 
Porque você vai entendendo, vai escutando os outros, vai se fortalecendo para 
conseguir orientar ele também, você se tranquilizar, ver o que dá para passar, não 
ter vergonha... 
MCPT: Então no CAPS, as terapias estão sendo boas para ele. 
Simone: Que bom, é uma construção sua mesmo, acho que é muito bom. 
MCPT: Eu fico na escola e marcam reunião (inaudível) e eu fico na escola. Eu vejo o 
brilho nos olhos dele, ele não percebe. E ele conta: “Ah, eu vi não sei o que, ouvi 
não sei o que”... Então eu vejo que isso é bom. Só de falar já divide o peso do piano. 
PCPT: Antes do irmãozinho do Lucas falecer, eu levei ele lá no CAPS para ele se 
abrir com as psicólogas de lá. 
Simone: O irmãozinho? 
PCPT: O Iran, sim. “Eu vi que lá é um lugar legal, eu vi que tem uns adolescentes lá, 
tu vai lá, conversa”... 
Simone: Quantos anos ele tinha? 
PCPT: Ia fazer dezesseis dia dezoito de maio. Ele faleceu dia oito. 
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Simone: Foi agora, esse ano? 
PCPT: Foi... Então, e eu tinha visto que lá é legal, eu falei para ele ir, eu vi que as 
psicólogas de lá parecem tudo mocinha também. 
Simone: Ia falar a linguagem dele... 
PCPT: Então, é... Mas aí foi no primeiro dia, ele não quis se abrir, ficou quieto... 
Simone: O que é normal também, até ter confiança, vínculo... 
PCPT: Mas eu vi que era um lugar legal e tentei levá-lo, mas foi tarde demais e ele 
cometeu suicídio. 
Simone: É a vida. Acontecem as coisas e a gente não tem muito controle de tudo 
não... 
MCPT: E a gente se desdobrando para dar conta de uma história. Não dá para dar 
conta de todas as histórias juntas. Tem muita gente no mundo aí... 
PCPT: Porque eu trabalhava num hotel, a mãe do Iran me deu ele com nove meses. 
Não foi igual ao Lucas. O histórico do Lucas, ela brigou num cortiço, quebraram o 
braço dela com ele no colo, a polícia veio e levou o Lucas para o orfanato, para uma 
instituição (trecho alterado para não identificação da instituição). O Iran não, ele a 
mãe falou: “Levi, eu não tenho condição de criar, cria ele para mim”. Com nove 
meses ele estava. Aí eu era solteiro e tal, começando um relacionamento com ela, 
falei: “Ah”... Eu comecei criando ele com babá. Dava R$ 400,00 para a babá, eu 
trabalhava no hotel, na época era bom o hotel e tal. Comecei a namorar com ela, aí 
falei com a irmã dela que está aqui: “Cuida dele para mim, eu te pago e tal”. Ela 
aceitou e eu deixei ele em Cubatão. Nós casamos, fomos para lá no fundo da casa 
da minha sogra e tivemos esse convívio com Iran. Logo veio o Lucas também, que 
ele pediu: “Ah, meu irmão está no orfanato e tal”. Quantos anos tinha o Iran, amor? 
MCPT: Seis, sete... 
PCPT: É, por aí. “Ah, tira meu irmão de lá e tal”. 
MCPT: Até então ele era a única criança da casa... 
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Simone: Aí mudou, né? Bom, mas voltando para a questão da percepção do que 
está mudando com ele estar frequentando o CAPS, você já falou até sobre 
comportamento agressivo que ele tem para conseguir demarcar o território dele, 
vamos dizer assim. Vocês acham que teve alguma melhora nesse quesito? 
MCPT: Não, porque ele não é assim agressivo. Digamos que no mês ele tem dois. 
Dois dias que ele está fora de si. 
Simone: Tá. 
MCPT: Mas geralmente é quando ele é contrariado. 
Simone: Tá. 
MCPT: Aí se ignora passa rapidinho, agora se ficar adulando... Aí, minha filha, ele 
fica naquilo e não sai dali e fica e bate o pé. Agora, não é que ele não seja 
agressivo. Quando ele não quer alguma coisa ele vira a cara e fica assim. 
Simone: (risos). 
MCPT: Foi a T.O que me ajudou bastante nisso. “Não demonstre medo dele”! Desde 
pequenininho, agora ele já está um rapaz! Aí ele coloca a mão no meu pescoço e eu 
falo: “Não adianta”! Fito ele nos olhos e digo: “Tira a mão de mim, eu sou o que 
sua”? Eu falo: “Você gosta de apanhar? Não, o Lucas não gosta”. Aí ele tira, 
entendeu? Às vezes meu coração fica meio acelerado, mas tem que manter! 
Simone: Manter a pose! 
MCPT: E pronto! Consigo lidar com isso. Então ele não tem aquelas crises de pegar 
e tal... Agora, com quem é bonzinho com ele, que nem minha mãe, que é a 
facilitadora de tudo dele... Ela também foi no CAPS, ela também gostou bastante, 
ela foi em duas ou três reuniões. Ela, desde pequeno, acostumou ele, tudo que ele 
quer, que pede, ela faz! Então tem coisas que não dá para ela fazer no momento, 
mas ele não entende isso porque ele foi acostumado. Então ele pega as coisas, 
copo vazio e taca nela... 
Simone: Coisa de vó, né? Mas aí o que ela fez? 
177 
 
 
MCPT: “Ah, ele me bateu”! Eu falo: “Porque quando ele era pequeno o não era para 
ser não! Não era para facilitar para ele”. Então tudo é vivência mesmo, ela tem 
dificuldades e ele vai bater em quem ele já está acostumado a ter tudo! Não vai 
conseguir receber um não. 
Simone: Entendi. 
Simone: Agora com relação aos familiares, e vocês já falaram bastante coisa... Já 
falou que participa da terapia de grupo... 
PCPT: Grupo de família. 
Simone: Grupo de família! Você vai todas as terças-feiras? 
PCPT: Sim. 
Simone: De noite? 
PCPT: À tarde, quatorze horas. 
Simone: Quatorze horas toda terça. Lá eles discutem o modo de funcionamento do 
CAPS? Como se organiza, como são feitos os atendimentos? São feitas essas 
discussões? Não só nesse grupo, mas no CAPS, de um modo geral? 
PCPT: Sim. Esses dias teve uma reunião para a gente sugerir ideias para o 
melhoramento. A diretora sugeriu isso em grupo e a gente expôs algumas ideias 
para o melhoramento de lá, mas eu creio que eles já são bem capacitados, eu creio 
que o que a gente precisa mais mesmo é o conselho, é a direção, é os médicos, é o 
que a gente necessita. 
Simone: Saindo um pouco do foco do Lucas, pensando em vocês, pais. Eles 
possibilitam momentos para vocês pensarem nas necessidades de vocês, no 
cuidado de vocês próprios e na questão da sobrecarga, de como aliviar um pouco? 
PCPT: Sim, nas reuniões cada um tem um momento de falar e ela expressa, dá 
opiniões de como a gente deve agir em certas situações. Não só a gente foca na 
criança. Muitas vezes a psicóloga, a Michele nos ajuda, dá opiniões, quando a gente 
tem um momento nosso de falar, cada um, elas orientam também sobre a vida dos 
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pais e mães. 
Simone: Que legal! 
MCPT: Ah, isso eu acho show! 
Simone: Você participa ou só vai o Levi ao grupo? 
MCPT: Mais ele... Mais não, né, sempre ele. 
PCPT: Porque eu abri mão do serviço para isso, né? 
Simone: Tá. 
MCPT: E ele... 
Simone: Ah, você está trabalhando nesse horário, né? 
MCPT: Isso! Eu sempre vejo que ele chega... (Lucas interrompe pedindo chocolate). 
Simone: Mas você já participou de algum atendimento individual? 
PCPT: Sim. 
Simone: Tem frequentemente, é esporádico...? 
PCPT: Esse individual estava marcado e só ficou eu e eu achei legal. 
Simone: Mas foi mais para a família, para falar sobre o Lucas ou sobre você 
mesmo? 
PCPT: Não, sobre mim mesmo, elas conversaram comigo bastante. 
MCPT: Mas estava marcado para outras pessoas também ou só para você? 
PCPT: Sim, estava marcado para outras pessoas também, mas como não foram, 
né? E eu achei legal porque eu estava necessitando também.  
Simone: Mas se você precisar de mais, você acha que fazem lá para você? 
PCPT: Ah, com certeza. Se eu chegar lá e falar que preciso de um atendimento... 
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Simone: Individualizado para você... 
PCPT: Sim, “Eu quero separar da minha esposa e tal.” 
MCPT: ahahahaha... 
(risos). 
Simone: Opa, opa! 
MCPT: Vai vendo! 
(inaudível, todos falam ao mesmo tempo). 
Simone: Você acha que esses atendimentos que estão sendo feitos com você 
repercute na melhora aqui, tanto de vocês família quanto com o Lucas? 
PCPT: Ah, eu digo para ela da reunião, que aconteceu isso e isso. O doutor mudou 
o laudo dele, o CID dele para F84 ponto alguma coisa, ela ficou nervosa: “Mas como 
mudou? O que que é isso”? É o desenvolvimento! 
MCPT: Eu já falo: “Na próxima eu que vou”! Porque às vezes o médico pergunta, o 
Levi é mais curto nas colocações dele e eu acho que às vezes a pessoa tem que 
saber mais para avaliar melhor. 
Simone: Você quer nos mínimos detalhes. 
MCPT: Isso! Porque se você deixa passar uma coisa, a pessoa já interpreta de outro 
jeito. E aí eu já fiquei nervosa, eu falei: “Gente, mas como mudou? Foi aquele CID a 
vida toda e”... Ele também sabia... 
Simone: Mas você ainda não entendeu porque mudou? 
MCPT: Vou voltar lá em agosto ainda. Aí eu falei: “Levi, que CID é esse”? 
PCPT: É do desenvolvimento. Ele falou alguma coisa do desenvolvimento. 
MCPT: Aí tu entra no Google e ele te dá várias opções. 
Simone: Ah, mas calma, né? O Google não. Vai lá conversar mesmo! 
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MCPT: Aí eu já queria ligar lá na hora que eu peguei o laudo. Aí fui ver quando era a 
próxima consulta e vi que era em agosto, está perto, dia 28. Falei: “Eu vou na 
consulta”. Ele falou: “Ah, agora você vai”? Falei: “Mas eu preciso entender esse 
laudo. Desenvolvimento”... Tenho umas amigas que fazem icina, neurociência, e 
elas falaram que agora tem estudos avançados, que agora não é mais só o F84, que 
o autismo é facetado, aí foram me explicando, já foi me dando uma aliviada. Mas o 
Levi falou: “Ele falou que está em desenvolvimento, Gisele”. E eu: “Que 
desenvolvimento”? (risos). Mas eu vejo, em relação ao que você perguntou, eu até 
brinco. Quando ele está nervoso, eu falo: “Vai para o CAPS, Levi, vai lá para as 
terapias”. Porque eu vejo que tirou as cargas que ele tinha. 
PCPT: É duro o homem estar parado e... 
Simone: Não é fácil não. 
PCPT: Porque o homem que é o provedor da casa, né? Aí agora ela que virou a 
leoa, para trazer a comida e tudo mais... 
Simone: Ah, mas... De fato a gente vê nos estudos que é mais sobrecarga para a 
mulher. Aqui é assim, que bom! Que bom! 
PCPT: Esses traumas de buscar o Lucas, já fico suando já... 
MCPT: Porque a gente ainda tem dificuldade na mediação do Lucas, a mediação e a 
inclusão na escola. O Lucas nunca gostou de escola, fato! Agora que ele está 
escrevendo as coisas, que está... Mas é do jeito dele, não é que ele... 
PCPT: Ele pede para ir para a escola... 
MCPT: E ele pede para ir, agora ele quer ir. 
Simone: Ah, que bacana. 
MCPT: Porém, são duas horas que ele fica na escola. Aí o Levi acha que por ser 
duas horas não deveria ter reclamação nenhuma. Mas é que nem eu falo, às 
vezes... O autismo já está muito divulgado, mas a convivência diária não é para 
qualquer um. Não é, gente! Eu percebo lá comigo, você pode ter estudo, você pode 
ter vivência, mas cada caso é um caso e às vezes não é nem que você é ruim não, é 
181 
 
 
com você que não vai dar certo com aquela criança. Então é um teste! E na rede 
também não tem profissionais disponíveis para fazer esse teste, então vai ter dia 
que ele vai se irritar como autista e outro dia, a mediadora dele ou mediador. 
PCPT: Outro dia ele – os mediadores são profissionais, estão lá para ajudá-lo – ele 
mordeu a mediadora, nossa... 
MCPT: Ah, então, porque o Lucas... Quando eu fui chamada na escola... Quando 
acontece, eu que vou porque eu já sei que eu não vou nem esquentar, vai ficar ali na 
sala o que a gente conversar. 
Simone: Uhum. 
MCPT: Ele já sofre mais, então eu que fui. Eu orientei: “O Lucas não gosta que 
pegue nele assim, como se estivesse aprisionado”. Tipo assim, se você for brincar 
com ele e sentar em cima dele, ele vai ficar incomodado, mas ainda vai brincar com 
você. Mas se você fizer assim ele se sente preso. Dá um negócio nele, ele te taca 
longe, numa força assim... Eu falei: “Se você segurar nele, ele vai fazer de tudo para 
largar”. E aí se você for com força, porque tem gente que tem mais força que ele, ele 
vai ficar preso, mas enquanto ele não conseguir se soltar ele vai buscar com que ele 
se solte. Foi dito e feito! Ela foi puxar, ele não queria ir, não queria... Ele jogou e ela 
segurando, ele mordeu para ela perder a força e abrir a mão dela. Eu até falei: “Mas 
você não sabia que não era para segurar ele”? Aí ela disse que esqueceu na hora, 
aí ficou: “Ai, mas só dele morder...” 
Simone: Vai aprendendo... 
MCPT: É uma coisa que acontece! 
PCPT: Eu sou muito banana com o Lucas, eu preciso aprender a falar não para ele. 
Estou caminhando... 
Simone: Mas com essa rede de apoio que você está tendo agora, acho que você vai 
construindo. Vai superando. Você está aprendendo e conquistando também! 
PCPT: É. 
Simone: Ainda na questão de atendimento individual, não sei se deu tempo de você 
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passar por isso no CAPS, mas se você precisar de encaminhamento para algum 
outro serviço – vocês, a família, não estou falando do Lucas agora – você, que está 
frequentando o grupo de família, eles te encaminham a procurar um psicólogo fora 
ou qualquer outro tipo de suporte? 
PCPT: Eles orientam, mas vejo que eles têm dificuldade de encaminhamento, de 
comunicação com outros projetos, eu vejo. 
Simone: Tá. 
PCPT: Igual fono, eles poderiam me encaminhar, eles têm autoridade ali para isso, 
mas não, eu estou aguardando numa fila de espera da instituição de ensino 
superior (trecho alterado para não identificação da instituição de ensino superior). 
MCPT: Mas a fono tem uma lista de espera imensa. 
Simone: É. E além do grupo de família eles proporcionam outros tipos de atividades, 
encontros ou até para geração de renda, tem outras atividades ali? 
PCPT: Olha, a geração de renda é mais para arrecadar fundos ali para eles próprios, 
mas para mim não. Tem cursos gratuitos, mas é ruim para mim porque eu tenho que 
ficar com ele, né? 
Simone: Entendi. Mas já é muita coisa ficar com ele, é até um privilégio seu porque 
muitos não podem. 
PCPT: Minha filha reclama disso, porque oitenta, oitenta e poucos por cento do meu 
tempo é para ele. 
Simone: É, tem que saber mediar. 
PCPT: E para mulher, eu vejo que o pai... Eu sinto que ela tem dificuldade de chegar 
perto de mim e eu tenho dificuldade nisso com ela. 
Simone: Tem que ir trabalhando isso com ela, né? 
PCPT: É, eu tento me aproximar dela, mas às vezes eu esqueço... o Lucas adora 
McDonalds, aí eu uso às vezes o McDonalds para poder ele ceder alguma coisa, aí 
eu levo ele no McDonalds e esqueço dela. Nossa...Aí é uma luta! 
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MCPT: Porque não tem como esconder, né, sempre vem com um brinquedinho, 
alguma coisa, então a pessoa já sabe... 
PCPT: Mas então, eu acostumei ele a pegar brinquedinho barato. Quando eu levo 
ele no… É muito incrível isso dele! Eu levo ele numa loja, ele pergunta se esse 
dinheiro dá, então ele pega aqueles carrinhos da Hot Wheels, broche, ele gosta de 
broche, então é cinco reais, sete reais... 
MCPT: As coisas que ele gosta são bem acessíveis... 
PCPT: Ele sabe que eu vou dar. É chaveirinho do Darth Vader, que ele gosta... E ela 
não. O dia que a gente foi ela já pegou um copo do Homem-Aranha que foi... 
MCPT: Ela apareceu com esse copo do Homem-Aranha aqui. 
PCPT: Fone de negócio aqui... Fone que não precisa de fio. 
MCPT: É impressionante! Tu manda ele escolher, ele vai no mais em conta. Aí eu 
falo: “Meu, o Lucas é a criança que tu pode mandar escolher”! 
PCPT: Se ele ganha uma faixinha do Naruto ele fica feliz! Qualquer coisa pequena, 
ele se contenta com coisas pequenas. 
MCPT: Ele não sabe o que é o pequeno, o que é o grande... 
Simone: Ele não tem esse valor... 
MCPT: Fica feliz com o que ele gosta! 
PCPT: Então! E ele sabe que comprando coisinhas pequenas, como essas 
figurinhas, ele vai ter. Ele sabe disso! 
Simone: Então você acha que isso já é sabedoria dele? 
PCPT: É! 
MCPT: É, porque na loja… Que nem no cinema, não tem aquela loja? Ele gosta de 
animes, esse negócio de super-herói... Ele poderia optar por outras coisas, tem 
várias! Ele vai na mais em conta! 
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Simone: Uma coisa que ele desenvolveu. 
MCPT: Aí eu falo: “Nós vamos no cinema ver Toy Story”! Nossa, ele fica dois 
meses... Ele viu a propagando e ficou... 
PCPT: Querendo ir no cinema. 
MCPT: Aí chegou lá, minha irmã falou assim: “Vamos lá na loja ver alguma coisa”? 
Camisa, ela ia comprar camisa para ele. Ele não, ele quis o baralhinho do negócio, 
nove reais! Aí eu falei: “Por que tu não pegou a camisa, manezão”? Ele falou: “Não, 
camisa não”. 
Simone: É o que ele gosta, né? 
MCPT: É o que ele gosta! 
Simone: E vocês tem um espaço de convivência ali com esses outros familiares, 
mas o CAPS proporciona outros, tanto dentro quanto fora do CAPS para vocês 
estarem circulando, se encontrando ou é mais ali mesmo? 
MCPT: É... 
PCPT: Eles sugeriram o encontro dessas famílias que sofreram casos de suicídio, 
eles orientaram para mim estar indo, mas eu não quis. 
Simone: Tá. 
PCPT: Aí eles ficaram de ver outras reuniões para mim. Eles falam: “Quando tiver 
alguma coisa útil aqui para você, você aceita que a gente te ligue?” Eles falam e 
tudo. Eu falei: “Sim, lógico, é importante!” 
Simone: Que bom. 
PCPT: Eles são atenciosos. 
Simone: Que bom. Lá no CAPS vocês já falaram que essa interlocução com outros 
serviços ainda é um pouco complicada? 
PCPT: É. Algo na comunicação entre eles. Mas eu não sei se a rede também 
proporciona. 
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Simone: Tá. E além das questões relacionadas à saúde mental, vocês acham que o 
CAPS – com os pais – eles possibilitam discussões com temas de saúde, higiene, 
medicação, temas mais amplos? Sexualidade, diagnósticos... 
PCPT: O Lucas ainda não foi nesse tema. Esses dias a Nubia. propôs de a gente 
ver os defeitos da criança e depois as qualidades. Aí a gente escreveu e debateu 
numa outra reunião. 
MCPT: Mas eu entendi o que ela quis dizer: se tem outros temas de saúde. Não, 
ainda não. Não sei se ainda não vimos nesses nove meses, se vai ter ou não, mas 
ainda não. E agora com o convívio mais diário, semanal, ainda não. 
Simone: Entendi. 
PCPT: Eu acho que eles estão formando um grupo agora, eles estão também se 
conhecendo lá, acho que é uma equipe nova, tal. 
Simone: Entendi, estão se formando ainda ali. 
Simone: Com relação aos benefícios e direitos da pessoa com autismo, eles 
esclarecem, eles falam? 
PCPT: A gente praticamente já chegou lá com uma situação razoavelmente boa, 
né? Graças a Deus ela trabalha, tal. Eu de vez em quando faço uns bicos, vou 
indo... 
4ª pessoa: Mas ele tem direito a benefícios, né? 
MCPT: Tem! Mas assim, geralmente, eu costumo até brincar entre elas: para 
partilhar conhecimento ninguém partilha muita coisa, mas quando se fala de 
benefício, uma vai passando para outra. Agora saiu a carteirinha do autista, eu ainda 
não fui fazer. Em Santos, né, a política pública que abriu essa porta. Então eu ainda 
não fui fazer, mas já sei, já me passaram... tem o LOAS também que ele tem 
direito... 
Simone: Isso. Mas vocês estão recebendo? Ele tem algum? 
MCPT: O LOAS tem. 
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Simone: Vocês recebem? 
MCPT: Recebemos. 
Simone: Tá. 
MCPT: Aí tem direito a automóvel, se tirar no nome dele, entra com a 
documentação... 
Simone: Entra com isenção de impostos. 
4ª pessoa: Financiamento, tudo... 
Simone: Mas o CAPS conversa sobre isso? 
MCPT: Não, mas já era uma coisa que a gente já sabia. 
Simone: Vocês acham que não falam porque vocês sabem? 
PCPT: É. Eu acho que lá não tem assistência social. 
MCPT: É, porque geralmente é a assistente social que vai passar essas coisas. 
PCPT: E eu acho que lá não tem, eu não sei se tem, não perguntei se tem 
assistente social ou não. 
MCPT: A gente não viu assistente social, porque geralmente. Em todos os coiso que 
a gente passa... 
Simone: Sempre tem, né? 
MCPT: Sempre tem assistente. 
PCPT: Agora lá eu não sei se tem. 
4ª pessoa: É que tem uma carteirinha de transporte, vocês têm ela? 
PCPT: É, então, a gente até pensava em fazer, né, amor? Porque diz que até de 
avião pode viajar, eu não sei. 
Simone: Tá. 
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MCPT: Essas coisas de benefício é uma coisa que – que nem, a gente participa de 
vários grupos de pais e mães – então geralmente aquilo... 
Simone: Vai descobrindo entre vocês, né? 
(inaudível, todos falam juntos). 
4ª pessoa: Mas não é via CAPS? 
MCPT: Não. 
Simone: Tá. E eles estimulam vocês a exercer participação em políticas públicas? 
MCPT: Não, é mais por escola mesmo. 
Simone: Pela parte da educação? 
MCPT: É. 
Simone: E incentivam os familiares a integrarem grupos, associações, cooperativas? 
MCPT: Também não. 
PCPT: É porque sair com o Lucas exige assim um “respirar fundo”, que a gente sabe 
que um pouco se aborrece pelas circunstâncias, constrangimentos, que nem esses 
dias ele pegou na moça e tudo, então a gente sabe de tudo isso, então a gente já sai 
meio melindroso, meio receoso. 
Simone: Uhum. 
PCPT: Então é uma coisa que a gente precisa mais... 
Simone: Sim. 
Simone: Agora com relação à gestão do CAPS, vocês participam? Vocês percebem 
se têm algum poder de voz, de dizer “vamos fazer tal jeito”, eles ouvem vocês na 
organização do serviço? 
PCPT: Sim, ela pediu que a gente levasse sugestões para poder ter o melhoramento 
no atendimento. Ela sempre frisa isso. Mas eu vejo que a família chega tão sem 
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esperança que a gente só quer mesmo uma voz ali, uma ajuda para gente se 
levantar para no outro dia, a gente se levantar novamente. Mas eu creio que depois 
de um tempo, um, dois meses, eu já posso indicar umas melhorias sim, não tem 
problema algum. Eles já pediram, já fizeram reunião para agente levar sugestões. 
Sim: Ah, que legal. E você vê que em dois meses você já está conseguindo abrir 
bastante horizonte aí, está vendo? É, você tem que enxergar isso aí, você mesmo 
acabou de falar que já saberia dar várias sugestões. 
PCPT: Com certeza. 
Simone: Que bacana. E assim, quanto ao cuidado do espaço do CAPS vocês já 
foram chamados, convocados para participar de alguma obra, alguma coisa para a 
melhoria do espaço? Não sei se deu tempo disso ainda também, né? Mais para 
sugestões mesmo, né? E na organização das festas, nas atividades recreativas, 
vocês são convocados para ajudar? 
PCPT: A gente é convocado mais para assistência, por exemplo, teve a festa junina 
lá e eles pediram: “Se puder ajudar, mas se não puder também não tem problema, 
mas traz a criança, vem vocês, traz a família”, a gente leva um refrigerante… (trecho 
alterado para não identificação do produto). 
MCPT: Mas até que não pediram ajuda assim... 
Simone: Para organizar, né? São convidados, vamos dizer assim. 
MCPT: É. E até para doar, eu até falei: “Só isso?”. Era só um refrigerante, eu falei: 
“Nossa, mas vai ter alguma coisa vendendo?” Porque geralmente, como é 
comunitário, vende para ter lucro, né? 
Simone: Sim, sim. 
MCPT: Aí tudo assim, milho (inaudível) 
Simone: (risos). 
MCPT: Eu falei assim: “Oh, Levi, tu contribuiu”? Ele disse: “Não, só pediram o 
refrigerante”. Eu até achei que deveria, sei lá levar bandeirinha ou confecciona... 
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Simone: Já estava tudo pronto. 
MCPT: É, já estava pronto! 
Simone: Mas vocês vão poder vivenciar mais também... 
MCPT: É, eu achei até bom porque, né? Mas quando participa também ele quer que 
tu pare um pouquinho e dá uma atenção. 
Simone: E participa junto. Mais aí também é uma sugestão, né? Como vocês são 
novos lá vai se infiltrando. 
MCPT: É que talvez por a gente estar há pouco tempo, a pessoa quer acolher e não 
dar encargos, sabe? 
Simone: Sim, pode ser. E para finalizar. Quando vocês chegaram aqui – vocês já 
falaram que vieram de Cubatão e estavam um pouco desorientados – mas quando 
vocês chegaram no CAPS, provavelmente vocês vieram com alguma expectativa, 
pensando alguma coisa. Até então está sendo positivo? Está sendo o que vocês 
esperavam ou já mudou? Daquilo que vocês esperavam, já mudou algo para melhor 
ou para pior? O que vocês estão sentindo do período que vocês estão lá, com 
relação ao que vocês estavam pensando e como é que está? 
MCPT: Eu achei que seria só para o Lucas, mas eu já vejo o Levi sendo assistido. 
Porque eu até falava que ele tinha que procurar ajuda... Então, para mim, melhorou 
bastante em termos de assistência com o cuidador. Não só com o Lucas, mas com o 
Levi também. Ele vem todo feliz quando vai para o CAPS. 
PCPT: Claro, foi uma ponte! Eu cheguei lá completamente desesperado, né, meu! 
Eu fui num canto, fui no outro buscando escola para o Lucas e nada de escola! 
Consegui a ONG lá, graças a Deus! Mas com muita dificuldade, porque eu achei o 
espaço muito pequeno para o Lucas, ele gosta de espaço grande... 
MCPT: Então, mas maior barato. “Vamos mudar, vamos mudar o Lucas! Porque em 
tal lugar tem T.O, tem fono, tem psicólogo...” Aí eu falei: “Mas Levi, o Lucas está 
adaptado lá.”, e ele: “Não!”. Mas, porque eu achava interessante, quando ele 
chegava e como ele cumprimentava as crianças, com uns toquinhos, „mor‟ bonitinho! 
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Aí tirou! Porque às vezes, o que é bom na nossa visão não é o correto para ele. Aí 
ele chegou na outra escola, bateu em meio mundo lá, coisa que ele nunca fez em 
lugar nenhum. 
PCPT: É que ele adaptou lá, mas... 
MCPT: E ele ficou animado de ir para a escola. Nós falamos que íamos para a 
escola, ele se animou, pôs a mochila... Quando entramos na rua da escola nova ele 
olhou... 
Lucas intervém falando com alguém: Eu te amo! 
PCPT: Estamos falando, Lucas! 
MCPT: E não teve jeito não. Ele bateu em meio mundo lá e a gente teve que voltar 
para a outra, que é menor, mas acolheu ele bem. 
PCPT: Então, mas eu fiquei feliz com as possibilidades que Santos tem. 
MCPT: Porque o Bergamo, ele tem só o professor e não tem auxílio de psicólogo, 
não tem... 
Simone: É, onde ele está agora? 
MCPT: Onde ele está. 
Simone: Ele está há quanto tempo lá? 
PCPT: Dois anos. 
MCPT: Vai fazer dois. 
Simone: Ah, dois anos! Vocês estão em Santos há quanto tempo? 
PCPT: Desde o ano passado, no começo do ano. 
Simone: Mas o Bergamo é onde? 
PCPT: É perto da Ana Costa. 
Simone: Ele vinha para cá antes de vocês se mudarem para Santos? 
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MCPT: Não. Ele começou no Bergamo em junho do ano passado. 
Simone: Ah, tá. 
MCPT: Aí ele começou aqui em novembro. E nessa outra escola, ele ia começar 
esse ano. 
PCPT: AMEM, na Prudente de Moraes. 
MCPT: Aí ele não quis. 
Simone: Que não deu certo. 
MCPT: Não deu certo. 
Simone: Aí ele continua no Bergamo? 
MCPT: Isso, continua no Bergamo. 
PCPT: Eu fui lá no NUREX... 
Simone: Falou com a Diana? 
PCPT: Fui na APAE... Nossa, eu fiquei assim, sabe alguém que (inaudível, a esposa 
começa a falar em cima) 
MCPT: Porque assim, inclusão é mais fácil conseguir um mediador... 
Simone: A psicóloga? 
MCPT: Não, um mediador, via Seduc. 
Simone: Ah, Seduc. 
MCPT: É mais fácil conseguir um mediador para de manhã do que para tarde. Tem 
mais mediadores de manhã do que à tarde. 
Simone: Entendi. 
MCPT: E na Bergamo ele estuda de manhã, então teria que trocar, mas o Levi já 
tinha visto. Ele foi na AMEM, tinha isso, isso, isso. Se mudar para lá eu quero! Aí ela 
192 
 
 
fez toda a ponte, mas não funcionou. 
Simone: Não deu certo. 
MCPT: Então ele voltou para a Bergamo, onde ele está até hoje, mudou de 
professor, mudou de fase e conhece todo mundo, filha! Na perua – ele não ia de 
perua, agora ele vai de perua e volta de perua. 
Simone: Olha quanta conquista! 
MCPT: Foi! Aí os amiguinhos dedam ele o dia que ele está irritado, ele tampa a boca 
dos amiguinhos para não contar as coisas para o pai dele do que ele fez. Então eu 
vejo que a relação entre as crianças são boa, até nas festas externas, quando tem – 
tem festas externas e nossa, ele faz umas festas muito legais lá – eu vejo o 
relacionamento com a família, como é que é. 
Simone: Você acha que isso tem a ver com o que está sendo trabalhado no CAPS? 
PCPT: Olha, a APAE de São Vicente, por eles serem pioneiros, é muito, muito bom! 
Porque no CAPS dá para fazer oficinas lá, por ser pequeno, mas tem bastante 
espaço lá, salas... se eles puxarem um pouco uma interação ou, não sei se pode, 
mas uma orientação. Se eles visitarem a APAE de São Vicente e ver o que tem lá – 
a diretora é a Lia – eles poderiam melhorar muito mais o atendimento para os pais, 
porque lá também eles fazem. Então eles poderiam – eu não sei se podem – fazer 
esse intercâmbio, mas foi uma referência para nós. 
Simone: Foi um momento bom de vocês, né? 
PCPT: Foi. Da APAE São Vicente, no TEA – é TEA que fala? 
MCPT: O CAPS a gente vai testar agora. Porque a APAE foi boa, mas o Lucas era 
uma criança cheia de manias que a gente foi podando essas manias. Agora não é 
mania só, é a personalidade dele que já está moldada, só que dentro da estereotipia 
que ele tem – manias dentro da personalidade, e com a puberdade. Então, minha 
filha, é outro tipo de... 
Simone: É um novo desafio, né? 
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MCPT: Um novo desafio! 
Simone: E num novo espaço que vocês estão começando a frequentar. 
MCPT: Isso! O que faz a gente sentir calma? Como tem o psicólogo – eu às vezes 
não sei lidar – mas eu vou passar. Aí tem o T.O, que vai falar: “Olha, você faz desse 
jeito”! Aí eu chego na escola, eles falam: “Olha, é desse jeito que tem que fazer”. A 
mediadora dele vai falar: “Ó, não funcionou daquele, mas desse jeito foi assim”. Aí 
eu passo. E vai ser uma troca diferente. 
Simone: E até o momento, do que vocês já vivenciaram lá, vocês estão confiantes, 
estão positivos, como vocês estão? 
MCPT: Confiantes! 
PCPT: Fortalecidos, porque como eu falei, foi uma ponte para a gente, para a gente 
estar indo e voltando. Porque antes a gente estava parado, estagnado com o Lucas 
e sem expectativa nenhuma com ele. E ele vai crescer... Antes eu pensava sabe de 
fazer o quê? Ir para o mato com o Lucas. 
MCPT: Ele queria ir para o interior. Eu falei: “Não”. 
PCPT: Eu pensava: “Você fica aqui até eu arranjar um lugar e vou lá para ele”. 
Simone: As saídas que você foi vendo... Mas você está vendo no CAPS uma 
esperança para o que você está buscando? 
PCPT: Sim, a escola... 
Simone: A escola, os relacionamentos... 
PCPT: Ele começou a falar agora também, não tem nem três meses... Ele começou 
a falar, a formular frases... 
Simone: Ele ficou na APAE de São Vicente até que idade? 
MCPT: Até os nove. 
Simone: E dos nove até agora, quando vocês chegaram no CAPS ele não estava... 
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MCPT: Não! 
Simone: Em nenhum lugar? 
MCPT: Não. Isso que era o desespero dele, porque por mais que pagar por fora uma 
fono, um psicólogo, são terapias, não tem como você fazer uma por mês. Então, 
querendo ou não é um dinheiro, sai caro! E centro de especialidade eu já fui ver 
valores. Dois especialistas ficariam em torno de R$1.300,00 por mês. Aí o que eu fiz 
também? O Lucas sempre participou de terapia, desde pequeno; a diretora da APAE 
falou que eu tinha que pegar o encaminhamento e tentar levar pelo menos na fono e 
para o psicólogo! Mas eu já estava cansada também! A nossa vida é uma corrida! 
Eu falei: “Vamos dar um tempo, vamos ver como vai ficar, até porque ele vai passar 
para outra fase da vida e a gente vai ter que aprender a lidar com isso, então se a 
gente ver que está puxado a gente procura”. “Ah, mas não vai regredir”? Eu falei: 
“Ele vai continuar com as mesmas atividades, só não de manhã”. Porque antes ele 
ficava a manhã toda na APAE. Em contrapartida, a gente ia morar em Santos, ele ia 
estudar de manhã e vai estudar a tarde e vamos ver como vai funcionar. Então eu 
também acho que deu uma folga para ele, porque para ele era pesado – ele vinha 
para a terapia, depois ia para São Vicente, aí ia para ia para o médico, ia para a 
escola, ficava na escola todo o período da escola, o período todinho, sem redução. 
É claro, tinha os problemas? Sempre tinha os problemas, a inclusão, para ele, 
sempre tinha problemas, mas ia todos os dias. Aí eu falei: “Ah, vamos dar um 
tempo!” Então de manhã ele ia para a escola com horário reduzido, mesmo a 
especial. Ele saía umas onze horas, dez e meia. 
PCPT: Por aí. 
MCPT: Dez e meia da Bergamo, ele saía e ficava em casa o resto do dia. Meio ano 
assim! No outro ano ele saía às dez e meia, ia comer e entrava no Cidade de 
Santos. Entrava à uma e saía às três.  Depois que começaram as aulas, uns dois 
meses depois a perua começou a vir buscar e vinha meio dia, então já aumentou. Aí 
no Cidade de Santos a gente estava com uns mediadores super top! Tem um projeto 
no Rebouças que trabalha com potencialidade de qualquer transtorno. Ele vai ver o 
que a criança tem de potencial e vai trabalhar em cima daquilo. Eu falei: “Você é um 
achado, né, Mauro? Porque de toda Prefeitura, eu não sei se eu teria essa sorte! “Eu 
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vou ficar com o Lucas.”, ele fala. “É uma benção e uma maldição.”, brincava com ele. 
“Por que?”, ele dizia. “Porque você não é o mediador dele. Depois você sai e eu vou 
ficar.” “Não, mas eu faço a ponte.”, ele falava. “Então tá!” Tanto é que ele levava 
coisas. Ele levou bicicleta! 
PCPT: O cara saiu lá da Praia Grande, trazendo a bicicleta para o Lucas aprender 
porque ele queria andar e aprender. 
MCPT: Ele trouxe. Gente, eu vou falar por mim. Eu sou profissional da educação! 
Tem coisas que dá para uma pessoa e não dá para outra! Então não é questão de 
ser má ou não. 
Simone: Não, cada um tem os seus diferenciais. 
MCPT: “Não, querido, você é um anjo que desceu do céu!”, eu sempre brincava com 
ele. Mas mesmo assim, tinha dia que eu chegava lá e ele estava um bagaço, dava 
para ver. E ele dizia: “Hoje o Lucas me sugou todas as energias!” Mas você vê que é 
uma pessoa que vive para isso! É ter dom! Tem gente que tem o dom! E aí eu falei: 
“Nossa, Mauro!”. E aí ele falou: “Eu vou desafogar para você”, foi lá e aumentou as 
horas do Lucas, para três e meia! Porque com ele o Lucas ficava, você entendeu? 
Então aquilo que para mim era um trabalhão, mas para ele estava de boa! Aí eu 
falava: “Meu Deus, quando vier o mediador eu “tô na roça!” E eu sabia que ia estar 
mesmo! E aí eu falei: “Mauro, ele está ficando muito fora de sala.” Potencialidade é 
legal, mas você tem // O trabalho da inclusão – o problema dela é a sala de aula. Ele 
falou que na outra semana ele já ia começar a entrar em sala, que ele já tinha 
percebido isso – e que aí terminava o dia com ele na quadra. E foi fazendo, mas ele, 
de cara o Lucas aceitou. Já percebemos que com mediador homem ele é acessível. 
Acho que é a fala. Mulher fala cantado, homem não, homem é grosso. 
Simone: (Inaudível). 
MCPT: Isso! 
Simone: Já gosta de coisa objetiva! 
MCPT: É, entendeu? Não é não e pronto. ... Então, mas aí o Mauro falou que ia ter 
escolha. Eu querido, eu não sei se é bom para você, mas vou torcer para você não 
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pegar nenhuma sala, para você ficar com o Lucas. Ele falou que também queria ficar 
com o Lucas porque isso também ajudava ele, ele saía quinze e trinta e fazia outros 
projetos, mas ele trabalha com isso mesmo. Ele convidou a gente para participar do 
projeto dele no Rebouças. A gente até foi nuns sábados, mas já desistimos. Ele fala: 
“Vocês reclamam, mas vocês têm que...”. “Querido, só você que trabalha com isso 
mesmo. Você que respira inclusão.” Eu não consigo respirar e aspirar inclusão. Mas 
ele vive para isso! Quando eu cheguei lá, ele até me colocou com um severo forte. 
Eu ia cuidar daquele autista e a família dele ia cuidar do meu. “Para você ver que a 
carga dessa mãe é pesada e você tem que agradecer a Deus todos os dias pelo que 
você tem.” 
Simone: Uhum. 
MCPT: Aí falei: “Querido, no sábado que vem você não me aguarde não”, mas achei 
bacana até. 
PCPT: E tem deficiente físico lá também. 
MCPT: Tive que ficar com um cadeirante, depois fiquei... achei interessante. Foram 
umas experiências que eu nunca viveria se não fosse ali, eu sinto até falta. A Lisa 
criou uma barreira por conta do Lucas. Ela nunca teve colo, nunca foi paparicada, 
ela sempre teve que lidar. No dia das mulheres eu sempre falo: “Você é uma grande 
mulher!”, porque eu vejo que foi tirado muita coisa dela: tempo, atenção,  muita 
coisa. Ela foi obrigada a lidar com aquilo. Então eu sento com ela e falo: “Você é 
querida, você é amada, mas ele precisa de mais ajuda que você.” Então, querendo 
ou não ela trata muito bem as pessoas deficientes, mas percebo que ela tem uma 
certa barreira, por se sentir prejudicada. É uma coisa que eu tento trabalhar nela, 
porque eu vejo que ela se sente prejudicada. “Eu não gosto de gente que toda hora 
precisa de alguém. Eu falo: “Que é isso, Lisa?”, mas eu vejo que tem um porquê, 
então eu falo para ela que não é assim e tal... Então o espaço lá ajudou ela 
bastante. Ela falou: “Mãe, é difícil andar na cadeira de rodas, o braço cansa!” Então 
eu pude mostrar para ela de uma maneira diferente que eles têm dificuldades e não 
é porque eles querem! Porque, principalmente com o Lucas, ela fala: “Mas ele anda, 
porque não...” E eu falo “Lisa, mas não é assim, ele não tem noção!” Hoje ela já 
entende mais, até porque está maior, mas quando era pequena ela tinha dificuldade! 
197 
 
 
“Porque ele precisa de vocês dois para estar olhando ele?” E eu percebo assim, que 
a gente está num ambiente, ela some, porque ela se sente... como a gente sempre 
deu atenção para ele, então hoje eu fico preocupada porque está ficando mocinha e 
ela fala: “Ah, eu estava ali, eu sempre estou sozinha nos lugares...”, entendeu? 
Então hoje eu tenho dimensão disso! É difícil! 
Simone: É difícil! 
MCPT: Eu tenho amigas – que eu digo que são doidas – que têm dois filhos 
especiais! Se eu não tivesse a Lisa e o Lucas tivesse vindo para mim, eu só ia ter 
ele! Eu não ia engravidar, porque é difícil. E elas ainda dizem: “Mas você ainda tem 
uma criança normal!” Mas é difícil também porque você tem que ficar naquela 
mediação, naquele jogo de cintura, na balança. Porque às vezes você vai tentar e 
não é compreendido, então os dois lados são difíceis. 
4ª pessoa: E adolescente é danadinho, né? 
MCPT: Ai, gente... 
4ª pessoa: Mas depois passa... 
Simone: Então eu vou agradecer, muito obrigada! 
   
Entrevista 3 – MCMT 
Simone: Mãe de criança autista que frequentou um CAPS por seis anos e três 
meses e mudou para o CAPS há quatro meses. Boa tarde. 
MCMT: Boa tarde. 
Simone: Qual a frequência de atendimento do Marcelo no CAPS?  
MCMT: Então, ele frequenta uma vez por semana, né? Toda quinta-feira, que ele faz 
o acolhimento das dez até às onze horas..., né? E no médico ele passa uma vez por 
mês, que é com o psiquiatra, Dr. Raposo. 
Simone: Tá certo. E... Quando ele tava lá no CAPS, que ele ficou há seis anos, ficou 
seis anos, ele também frequentava uma vez por semana? 
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MCMT: Não, lá não. Era só a cada dois meses com a psiquiatra, Dra. Regina.  
Simone: Mas durante esse... esses seis anos e três meses, ele ia só pra passar com 
a médica? 
MCMT: É. Com a médica só. 
Simone: Ele não fazia nenhuma outra atividade?  
MCMT: É, não, não fazia. Porque como ele já tinha o diagnóstico, né, então eles 
encaminharam para outra instituição, né? No caso, a APAE. 
Simone: APAE aqui de Santos mesmo? 
MCMT: Isso. APAE de Santos. 
Simone: Ah tá. Então ele fazia os acompanhamentos terapêuticos...  
MCMT: É. Isso... 
Simone: ... as atividades na APAE. 
MCMT: ... na APAE, né? 
Simone: Tá certo. E... Então agora aqui, no CAPS, é… Ele faz só o acolhimento ou 
ele passa por alguma... alguma outra profissional? 
MCMT: Não é só com o… 
Simone: O acolhimento é feito com quem? 
MCMT: É só com o psicólogo, só. 
Simone: Psicólogo. 
MCMT: Toda quinta-feira. 
Simone: Tá certo. E... Durante esse tempo que ele já esteve, tanto lá no outro 
CAPS, quanto agora nesse CAPS, que tá há pouco tempo, mas não sei se nesse 
curto período já viram alguma coisa que precisa ser modificado na forma do 
atendimento. Sempre foi dessa forma como você já descreveu ou houve alguma 
alteração? 
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MCMT: Houve uma alteração, né, com esse acolhimento, né? Com essa... Ah, 
esqueci o nome da... É convivência, né? Que é a convivência que o Marcelo faz toda 
quinta-feira, né? Então isso aí não tinha antes, né? Então agora eles estão 
montando essa turminha de crianças, né? Toda quinta-feira, né, eles faz grupinho, 
né, pra tá estudando as crianças, ajudando os pais também, né? 
Simone: Tá certo.  
MCMT: Então... 
Simone: E essa convivência foi... Os próprios profissionais do CAPS que indicaram... 
MCMT: Foi. 
Simone: ... ou você fez algum movimento? 
MCMT: Não. Foram os próprios profissionais, né?  
Simone: E lá no outro CAPS não existia essa convivência? 
MCMT: Não. Não tinha isso. 
Simone: E então nessa convivência que ele participa, é sempre coletivamente... 
MCMT: É. 
Simone: ... tem outras crianças? 
MCMT: Tem outras crianças. 
Simone: Mais ou menos quantas crianças? Ele consegue... 
MCMT: Umas quatro. 
Simone: ... conviver... 
MCMT: Quatro a cinco crianças, né? 
Simone: E ele consegue tá junto... 
MCMT: Consegue, é... Sim. Eles fazem brincadeira, né, jogam bola, né, bem legal. 
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Simone: Que bacana. É... E você consegue participar... disso? No sentido de tá 
vendo se tá indo pelo caminho certo? O próprio Marcelo, ele consegue também 
expor o que ele gosta, o que ele... Ah, o que ele deseja de tá fazendo? E o CAPS 
consegue atender ou é tudo... É proposto deles, vocês não interferem? 
MCMT: Não, então, eles sempre... Depois do atendimento, eles conversam com os 
pais, né? Falam o que que foi feito, né? Pra gente tá fazendo também em casa, né? 
E o Marcelo como ele é uma criança não verbal, né, ele não consegue falar, assim, 
o que ele gosta ou não, né? Eu como sou mãe, né, a gente entende, né, então... 
Simone: E aí...  
MCMT: ... eu consigo… 
Simone: ... você consegue passar isso para os profissionais? 
MCMT: É, consigo... Eu consigo passar o que que precisa melhorar, o que que a 
gente precisa trabalhar em conjunto, né? 
Simone: Tá. E essa conversa, após a convivência, ela é feita individual com cada pai 
ou é no coletivo? 
MCMT: É individual. 
Simone: Individual. 
MCMT: É, com cada pai. 
Simone: Tá bom. Bom, então ele tem esse atendimento, apenas o atendimento 
coletivo, né? 
MCMT: É, coletivo. 
Simone: E aí é o... a conversa com os pais de maneira individual. 
MCMT: Individual, é isso. 
Simone: Tá bom. E você acha que esses... o que esse tipo... essa modalidade de 
atendimento que ele tá fazendo e a duração, o período que ela dura, é uma hora, 
né? 
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MCMT: É. Uma hora. 
Simone: Uma hora. Você acha que é suficiente? 
MCMT: É, suficiente. Porque eles também têm o limite deles, né? Tem a limitação 
deles, né? E é sempre respeitar, né? Tem dias que a criança não tá muito bem, aí 
eles fica trinta minutos, né, conforme vai aguentando mais, fica uma horinha.  
Simone: E já... 
MCMT: Aí sempre tem o lanche depois também, né? 
Simone: E já aconteceu de ter que aumentar ou diminuir o número desses... 
MCMT: Já aconteceu de ter que diminuir. Uma vez ele chegou lá, não tava muito 
bem, né, se auto agredindo, dando soquinho na cabeça. Aí ele ficou lá, acho que 
ficou uns dez minutos. Aí ele falou: “Leva ele pra casa, que ele não tá muito bem”, 
né? Mas mesmo assim eu levei pra ele não ter que faltar, né? 
Simone: Tá certo. 
MCMT: Eles respeitam bem sim, graças a Deus. 
Simone: Isso é bom. O CAPS, ele proporciona algumas festas... 
MCMT: Sim. 
Simone: ... como final de ano ou festa junina... 
MCMT: Teve festa junina, isso... 
Simone: Isso. E nessa organização, das festas, os profissionais, os técnicos, eles 
têm a preocupação de... de favorecer o ambiente para que o Marcelo fique nas 
festas, participe… 
MCMT: Tem sim… 
Simone: ... e vocês ficam sempre? Como que vocês ficam nessas festas? 
MCMT: Ah, teve a festa junina que nós fomos, né, que foi bem legal. Participou, né? 
Teve a pescaria lá, teve a bolinha lá. E eles sempre tão lá estimulando, né, e 
brincando as criança, brincando com eles, entendeu? Eu gostei.  
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Simone: Foi legal? 
MCMT: Foi, foi bem legal.  
Simone: Deu pra participar... 
MCMT: Bastante comida, tudo... 
Simone: ... a família? 
MCMT: Foi poucas pessoas, né, mas foi bem... bem legal. Eu gostei da festinha. 
Simone: Ah, que bom. E ele conseguiu, então, brincar, interagir... 
MCMT: Conseguiu, ixi... Comeu bastante, né? (risos). 
Simone: (risos) É, isso é bom, né? E atendimento domiciliar, você já precisou 
solicitar alguma vez que fossem até a sua... 
MCMT: Do CAPS? 
Simone: Isso. De algum profissional do CAPS ou você sabe se eles fazem esse tipo 
de atendimento? E... se você precisou também? 
MCMT: Não, eu não sei se eles... Eu sei que a Policlínica faz, né, pra quem é 
acamado. No caso, pra quem é deficiente eu sei que faz. Mas lá eu não sei não se 
faz. 
Simone: Tá bom. E atividades externas... Então, sem ser só a convivência ou a 
consulta com a... o médico. É... já fizeram algum passeio externo? 
MCMT: Já, já. Eles foram na praia. Vem o carro da prefeitura, leva eles, entendeu, 
foi bem legal. (risos). 
Simone: E ele conseguiu ir... 
MCMT: Conseguiu… 
Simone: ... participou, brincou... 
MCMT: Nossa, adorou. Brincou bastante. 
Simone: Muito bom. 
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MCMT: Entrou na água. Eles levam bola, lanche para as crianças... foi bem legal. 
Simone: E essas atividades acontecem sempre ou é esporádico? 
MCMT: É esporádico, né, que já tem uns quatro meses que ele tá participando, né? 
Então... foi uma vez que eles foram na praia, né, mas de… Assim, de vez que eles 
faz passeio fora, né? 
Simone: Tá certo. E, então ele já faz a convivência... 
MCMT: Isso. 
Simone: … Então, pra você... o CAPS tá garantindo essa integração do seu filho 
com as outras crianças? Essas outras crianças da convivência são autistas também 
ou tem outras... 
MCMT: São. Tem uns que tem, assim, como que é fala, é uma defi... é... não, é 
autismo, é... que me foge a palavra na cabeça. (risos). Mas a maioria são autismo. 
Simone: A maioria que tá com ele é autista... 
MCMT: Isso. 
Simone: Tá. E aí tá conseguindo interagir bem, tá... 
MCMT: Sim, consegue, né? Ele não tem muito, assim, interação. A interação dele 
não é muito boa. É mais é com adulto, né?  
Simone: Tá. 
MCMT: Mas ele consegue brincar, né... 
Simone: Consegue ficar junto. 
MCMT: ... isso, consegue. Consegue ficar junto. 
Simone: Tá bom. E esse grupo que ele participa... a faixa etária é mais ou menos da 
dele ou tem crianças menores ou já maiores que ele? Ele tá com sete anos... 
MCMT: É com sete. Tem uns que é com seis, acho que tem um menininho lá com 
cinco, mas é tudo na faixa etária dele, né? 
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Simone: Tá. E, assim, quando surge algum conflito ali entre eles, você percebe que 
os técnicos conseguem... controlar a situação? Como que acontece esses conflitos e 
a resolução deles? 
MCMT: Então, sempre eles ficam lá no fundinho, né, do quintal. Às vezes lá na sala 
de cima, né, então não vejo muito. Quando eles tão no fundo do quintal, eles são 
bem assim... Eles conseguem resolver ali a situação, né, quando algum tá chorando, 
tá um pouco agressivo, né? Eles conseguem bem... 
Simone: Conseguem contornar... 
MCMT: ... que eles são mais... É, conseguem contornar a situação. 
Simone: Tá bom. E agora também mais uma opinião sua, né? É... Pela sua vivência 
com o CAPS, tanto no CAPS que estava há bastante tempo, como nesse agora... 
Que nesses quatro meses também você tá indo até mais do que no outro, né? 
(risos). 
MCMT: É. Sim. 
Simone: É... Você acha que o CAPS, ele tá preparado pra receber essa demanda 
crescente de crianças, mas essas pequenas, bem pequenas? Que tá sendo muito 
diagnosticado... 
MCMT: Tá, tá, muita criança autista.  
Simone: ... pra receber? 
MCMT: Eu acho que ali tá, né? Eles tão procurando evoluir bastante. Que antes não 
tinha esses profissional que tinha, né, esses psicólogo. Então eles estão 
melhorando, né? Falta muito pra melhorar, né, mas é sinal que tá evoluindo... 
Simone: Tá caminhando... 
MCMT: ... um pouco. É, tá caminhando, né, pra evolução. 
Simone: Tá certo. Eu gostaria de saber se você tem conhecimento sobre o PTI, que 
é o Projeto Terapêutico Individual ou PTS, que é o Projeto Terapêutico Singular. Já 
ouviu falar, sabe o que é? 
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MCMT: Não. Nunca ouvi falar, é a primeira vez. 
Simone: Não? 
MCMT: Não.  
Simone: Tá. Então, assim, ele é um projeto né, terapêutico, que ele é voltado 
exclusivamente pro seu filho. Então ele vai tá vendo quais as habilidades dele, os 
interesses, os desejos. Tanto dele, quanto da família e os profissionais vão tá 
pensando em que tipo de atividade, de terapias proporcionar pra ele. Você não tem 
conhecimento... 
MCMT: Não. 
Simone: ... nunca foi te mostrado nada sobre PTI? 
MCMT: Não. Lá no CAPS tem isso aí... esse projeto? 
Simone: É pra ter (risos). Então você não tem o conhecimento, né? 
MCMT: Não. Nunca me falaram não. 
Simone: Tá bom. E sobre o técnico de referência, já ouviu falar esse termo, tem 
conhecimento? 
MCMT: Não (risos). 
Simone: Então, assim, o técnico de referência é aquele profissional dentro do 
serviço que... que é o que vai tá facilitando os vínculos com os serviços, os vínculos 
com os outros profissionais do serviço. Vai manter um contato direto com você e 
também é... teria que ser, né, às vezes não é, mas teria que ser, o profissional 
também que melhor se relaciona com a criança ou com o adolescente. Você tem, 
assim, alguém que você se reporta lá no CAPS? Você tem uma pessoa ou você 
chega lá e fala com qualquer um dos profissionais ou tem uma pessoa que é o seu... 
MCMT: Tem, tem. Eu sempre esqueço o nome dele, é um grandão, não sei se é 
Renato o nome dele. Você conhece ele? 
Simone: Não conheço. 
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MCMT: É, então... é com ele que, ele sempre vem, fala com a gente, né? Qualquer 
dúvida eu também pergunto pra ele, né? 
Simone: Tá. Tem um... é um rapaz, né? 
MCMT: É um rapaz, um branco... Eu esqueci o nome dele. 
Simone: Tudo bem. E... enfim. Essa pessoa, ele é acessível no dia a dia?  
MCMT: Ele é. 
Simone: Você tem alguma dificuldade ou alguma sugestão ou reclamação, enfim, 
alguma necessidade sua... referente ao seu filho ou a você mesmo? Você consegue 
ter acesso de comunicação fácil? 
MCMT: Sim, consigo. Ele sempre tá lá, né? 
Simone: Tá. E ele realiza atendimento diretamente com você também? 
MCMT: Não, comigo não, só com as criança mesmo. 
Simone: Tá. E ele faz diálogo com outros serviços que o seu filho frequenta? Que 
nem, ele tá indo na escola agora, né?  
MCMT: Tá. Isso. 
Simone: É... Ele tem essa comunicação intersetorial do CAPS com a escola? 
MCMT: Com a escola... não. Que eu saiba não. 
Simone: Tá bom. E pra você, né, você vê esse rapaz como sendo técnico de 
referência do Marcelo. As outras crianças e adolescentes que tão lá, você observa 
que eles também têm essa pessoa como ponto de referência? 
MCMT: Tem. Pelo menos é... Que faz pouco tempo, né, que o Marcelo tá lá, né? 
Simone: Tá. 
MCMT: Então ele que começou esse grupinho de crianças, né, da convivência. 
Então eu vejo que os outros pais sempre se dirigem a ele, né? 
Simone: A ele. 
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MCMT: ... pra conversar, tirar alguma dúvida, né? 
Simone: Tá bom. E lá no outro CAPS que ele tava lá há seis anos, tinha alguém 
assim também, que você tinha mais acesso, que conversava mais? 
MCMT: Então, porque lá ele só passava com uma psiquiatra, né? 
Simone: Ah, tá certo. 
MCMT: ... com a Dra. Regina, né? 
Simone: Ele ia a cada dois meses, né? 
MCMT: É. A cada dois meses que tinha consulta dele, né? 
Simone: Tá certo. Durante esse tempo de atendimento no CAPS, o seu filho ele já 
teve alguma piora ou passou por algum surto ou crise? Você teve algum momento, 
assim, mais... complexo? 
MCMT: Ah já, né? Que autista, que às vezes eu até fico com vergonha de falar, às 
vezes eu falo que eles são igual uma bomba, né? Tem dias que eles estão bem, né, 
mas às vezes tem um... Não sei o que que acontece que eles ficam, assim, bem 
auto agressivos, né? Mudam comportamento deles do nada, né? 
Simone: Tá. 
MCMT: ... Então já teve esses período, né, dele ficar bem agitado, entendeu, ter 
insônia, entendeu? Ficar durante o dia bem... Se batendo na cabeça, né? E eu... às 
vezes eu não sei o que que acontece, entendeu? 
Simone: A auto agressividade, né? 
MCMT: É. 
Simone: ... que às vezes acontece. 
MCMT: É. 
Simone: E quando você está vivenciando essa situação junto do seu filho, como que 
foi a intervenção dos profissionais do CAPS? Eles te... Como que eles te auxiliaram? 
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E quando te auxiliaram, esses profissionais, eram esses que vocês tão 
acostumados... 
MCMT: É, foi esse rapaz. É, isso. Aí ele viu o comportamento do Marcelo, né, que 
também sempre... Como eu moro lá pertinho, né, aí ele já pegou e agendou consulta 
com o psiquiatra, né? 
Simone: Tá. 
MCMT: ... o Dr. Raposo. 
Simone: Então é com o profissional que tá acostumado… 
MCMT: É isso. Que tá acostumado.  
Simone: ... que você tá ali sempre, né, que você tem fácil acesso... 
MCMT: Que essa convivência, né, tem esse profissional que fica observando o 
comportamento das crianças e tudo. Eles passam direto pro médico, né? Eles têm a 
reunião deles lá semanal, né, e fala como que tá o comportamento e tudo.  
Simone: Isso. E se você precisar de um encaminhamento, ou já precisou... 
MCMT: Já, já precisei. 
Simone: ... é... Pra algum outro serviço, qual serviço? 
MCMT: Já precisei pra neuro, entendeu, eles também encaminham, né? Acho que 
dentista também. 
Simone: Tá. Mas, dentista você também já precisou ou não? 
MCMT: Não, dentista não, mas o neuro sim. 
Simone: Tá. 
MCMT: Eles encaminham, entendeu, marca o exame, assim, sempre. 
Simone: Já precisou pra algum pronto-socorro ou já passou por alguma internação? 
MCMT: Não. Graças a Deus não. Eles nunca ficaram internados, né? 
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Simone: Que bom. E acolhimento fora do espaço do CAPS. Então, assim, se você 
tiver na rua ou na sua casa... Você já precisou desse apoio presencial ou por 
telefone ou de alguma forma? 
MCMT: Não, graças a Deus não.  
Simone: E nesses momentos de crise, né... Os atendimentos lá no CAPS, eles foram 
intensificados, aumentou a duração ou a frequência, outros dias a mais? Ou 
permaneceu igual? 
MCMT: Eles aumentou sim, né. Porque... tipo assim, quando a criança não tá bem, 
né, eles faz um acompanhamento pelo, de sete... Igual, essa semana que ele não 
teve bem, né, essa semana retrasada, aí o médico atendeu ele, né, aí com sete dias 
marcou retorno, né, pra saber como que ficou o comportamento dele durante a 
semana, né? 
Simone: Tá. 
MCMT: Então... Eu gosto assim do atendimento deles, né? 
Simone: E aí essa intensificação no atendimento é com o médico... 
MCMT: É com o médico. 
Simone: ... não é com a... os outros profissionais? 
MCMT: Não. Mas, toda quinta-feira ele tá lá, né? 
Simone: Tá certo. 
MCMT: ... na convivência. A gente sempre conversa pra saber como que foi a 
semana, né? Se ele tá bem, se tá tudo bem. 
Simone: Tá. E continuando, né, nessa questão de... de períodos em crise. É... É 
aumentado, né, a frequência... de passar com a médica… 
MCMT: Isso. 
Simone: ...com a psiquiatra. E a... O manejo dessas crises é feito com o aumento de 
medicação ou tem outras formas de... deles tarem... é... outros recursos, né, deles 
estarem usando? 
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MCMT: Isso. Geralmente eles aumentam, assim, a dosagem ou às vezes diminui. 
Igual do meu filho, não, que os dois passavam lá, né? 
Simone: Tá. 
MCMT: Então ele... do Marcelo, né? Que no caso a gente tá falando do Marcelo, né, 
ele trocou a medicação, porque eu dava de noite, mandou eu dar durante o dia, né, 
pra ver como ficava, né? 
Simone: Tá. 
MCMT: E realmente deu uma funcionada, né, pra melhor. 
Simone: Tá. Mas aumentou dose? 
MCMT: Não, não aumentou, né? Ele só mandou eu trocar o horário, né? 
Simone: Tá. 
MCMT: Porque eu dava de noite e ele mandou dar durante o dia. 
Simone: Tá bom.  
MCMT: Mas quando precisa eles aumenta, né, a dose, né? 
Simone: Tá certo. Você já disse que ele faz o uso de medicação... 
MCMT: Sim. Isso. 
Simone: É... Você sabe que remédios ele toma? 
MCMT: Sei. 
Simone: Foi explicado para... Qual a finalidade dessa medicação... 
MCMT: Sim. 
Simone: ... os efeitos?  
MCMT: Então, ele é acompanhado pela neuro, né? (pausa). Ele faz o 
acompanhamento pela neuro, né, neurologista, né, devido ele ter epilepsia. Que ele 
tem as crise convulsiva e aí ele toma o Depakene, né, que é 5 ml de manhã e 5 à 
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noite. E passa com o psiquiatra, Dr. Raposo, que, é, receita o Risperidona de 1 mg, 
que é pra ajudar no... no comportamento, né, dele ficar mais calmo, né? E... 
Simone: No momento são essas duas? 
MCMT: É. Só essas duas medicação, só. 
Simone: Tá e aí... E aí eles explicaram então o... 
MCMT: É, explica, né... o efeito da medicação. 
Simone: Tá. E essa… E a reavaliação dessa medicação, ela é feita de quanto em 
quanto tempo? Como que é feita a reavaliação do uso da medicação? 
MCMT: Tá. Quando eles passam, assim, uma medicação, tipo assim, passou uma 
medicação nova, eles... reagenda pra uma semana, à cada quinze dias, né, pra ver 
como que tá surtindo o efeito, né? 
Simone: Uhum. 
MCMT: E daí conforme for um efeito positivo, né, aí a criança é atendida de um mês 
em um mês. Às vezes a cada dois meses, né? 
Simone: Tá. 
MCMT: É assim. 
Simone: Tá certo. E agora a gente vai falar um pouquinho sobre os... objetivos do 
tratamento e a percepção dos efeitos do que tá... do que tá sendo realizado com 
eles no espaço do CAPS... com o Marcelo. É... Na sua percepção o tratamento que 
é oferecido, durante, ao longo desses anos, né,... 
MCMT: Uhum. 
Simone: ... É... Tem promovido melhora na circulação do Marcelo, é... em outros 
ambientes sem ser casa-CAPS? Bom, ele vai pra escola, né? 
MCMT: É, é, vai, isso. 
Simone: ... Então assim... Em outros espaços que vocês circulam? 
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MCMT: Ah, eu creio que sim, né. Ele tem uma melhora bem significativa, né, na 
interação social, né? Na comunicação, né, apesar dele não falar, né, mas se 
comunica de outros jeitos, né? Ele é uma criança mais carinhosa assim, né? Tem 
afetividade com as pessoas, né? E é isso, né? 
Simone: E vocês costumam... é... Quando não tá na escola, no CAPS ou em casa, 
vocês costumam estar aonde? 
MCMT: A gente passeia. Às vezes, eles gostam muito de ambiente aberto, né, como 
praia, parque, né? 
Simone: Tá. 
MCMT: ... A gente vai no orquidário... 
Simone: Tá. 
MCMT: ... né, no aquário. Esses lugares, assim, abertos, né? Que eles não 
gostam… Shopping eu vou, mas eles não gosta muito, né, porque é muita multidão, 
né, é muito barulho. Então, eu evito, né? Só se for meio de semana, aí eu levo, né... 
pra passear um pouco. 
Simone: E aí eles... ficam bem... 
MCMT: Ficam. 
Simone: Dá pra fazer bastante passeio assim... 
MCMT: Adoram passear, né? Adoram passear de ônibus, nossa, eles adoram.  
Simone: Tá ótimo. E... Você... é... Já percebeu mudança da sua percepção, perante 
o seu filho? 
MCMT: Já. Ah sim, com certeza (risos). 
Simone: O que você pensava dele... 
MCMT: É. 
Simone: ... e agora como que você, né,  vê o novo olhar? 
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MCMT: É porque assim, quando a gente tem o diagnóstico, né, a gente pensa 
assim... ah, tipo assim, o mundo acabou, né (risos). Mas, quando a gente vai 
aceitando, né, aquela situação, né, então a gente vai... vendo as melhoras, né? E eu 
não sei nem o que falar, assim (risos)... 
Simone: (risos). 
MCMT: ... (risos) Vai aceitando, né, aquela realidade, né, fazer o quê, né?  
Simone: É. 
MCMT: A gente é mãe, né, tem que aceitar, né? Mas, graças a Deus eu sou uma 
mãe guerreira, que eu tô sempre ali estimulando os dois, né? Não desisto deles 
nunca, né? 
Simone: É isso aí. 
MCMT: É, por isso que eu larguei minha vida, né? Trabalho e tudo, mais pra me 
dedicar a ele, aos dois, né? 
Simone: A nossa vida são nossos filhos, né? (risos). 
MCMT: É. São nossos filhos. É. Com certeza. 
Simone: É, mas só de vocês conseguirem passear. Eles estarem frequentando 
escola... Olha só quanta coisa, né? Isso é vida. 
MCMT: É com certeza. 
Simone: Tudo isso é vida. E... é... Por ele tá indo, né, conseguindo frequentar 
convivência, conseguir brinca, você acha que... isso... é... resulta numa maior 
adesão e... entendimento sob o tratamento que está sendo oferecido... da sua 
parte? De querer levar, de querer que ele faça, de querer que ele esteja ali... 
MCMT: Ah, sim. Eu, toda semana tô indo lá, né? Essa semana passada eu fui, eu 
fiquei até um pouco triste, né, porque eu vi que os outros pais desistiram de lavar as 
criança, entendeu? Tá tendo duas semanas que eu tô indo e falei: “Cadê as criança, 
né, os pais desistiram”? Aí ele falou: “Ah, deve ser porque tá de férias, né”? Então 
alguns pais tá viajando, sei lá. Mas... aí tá indo só o Marcelo, né?  
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Simone: É. 
MCMT: Aí ele falou: “Mas trás o Marcelo, não deixa não deixa de trazer não, porque 
a gente vai tentar montar outra turma, né”? E às vezes eu percebo que os pais fica 
meio desanimado ali. Acho que não gosta do espaço, não sei, né? E acaba 
desistindo, né? Aí você acredita... tá indo só o Marcelo, entendeu? 
Simone: É. Mas já teve bastante, né?  
MCMT: É já teve. 
Simone: Às vezes são fluxos, né? 
MCMT: É. Aí ele falou… aí ele falou que vai tentar montar outra turminha, né? 
Simone: Isso. E de qualquer forma, então ele tá tendo um atendimento ali também. 
MCMT: Individual, é. 
Simone: Individual dele (inaudível)… 
MCMT: É... que é até melhor pra ele... 
Simone: Isso. 
MCMT: … que ele tá tendo um atendimento individual, né? 
Simone: É. E quando tiver mais gente ele volta a se relacionar novamente... 
MCMT: É, isso... 
Simone: E... vai mesclando, né? 
MCMT: É, vai (risos). Se Deus quiser. 
Simone: É isso aí. E com relação aos comportamentos agressivos, né, ou auto 
agressivos que ele também já teve. É... Você percebe que tem melhora com esses 
atendimentos? 
MCMT: Tem sim. E... é, sei lá. Eu não sei nem o quê que causa esse 
comportamento dele. É quando ele… Quando ele quer alguma coisa, assim, quando 
ele é contrariado, né, aí ele começa a se bater. 
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Simone: Uhum. 
MCMT: Aí eu falo: “Para”. Às vezes dou um tapinha assim na mão dele. Falo: “Não, 
Marcelo, não pode machucar”. Aí ele para. Gosta muito de massagem, né, quando 
ele tá assim eu procuro desviar o foco, né, e faço massagenzinha assim nele. Aí ele 
fica tranquilo, né? 
Simone: Que bom. É... Agora a gente vai ver é... com atendimento e mobilização 
dos familiares.  
MCMT: Uhum. 
Simone: Agora pensando um pouquinho… na família.  
MCMT: Tá. 
Simone: É... O jeito que é... o funcionamento do CAPS, né... 
MCMT: Uhum. 
Simone: ... os profissionais que atuam lá, os horários de atendimento, os horários 
dos grupos que são realizados, isso é discutido com você? Você participa de 
alguma... Enfim, dá sugestões ou... é, já é colocado? 
MCMT: Já é colocado, né? Teve só uma vez que a gente fez tipo uma roda de 
conversa com a... foi com a psicóloga e a assistente social, né, que elas ficou 
conversando com a gente. Aí falou que ia colocar um filme pra nós, mas também 
não colocou. Na próxima semana, né, que... 
Simone: Uhum. 
MCMT: ... que ela disse que ia colocar. Mas, aí ficou conversando, né, escutando 
nossas histórias, tal, de superação, nossos problemas, né? Só esse dia só que eu 
lembro que teve essa conversa, né? Mas, geralmente os pais fica ali esperando, né, 
ali naquela... naquela salinha ali, né?  
Simone: Tá. E com relação à sobrecarga no dia a dia dos cuidados, né? É… Os 
profissionais do CAPS, eles desenvolvem alguma estratégia pra aliviar e... pra 
vocês? Passam pra vocês alguma estratégia pra aliviar? 
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MCMT: Não, pra gente não. Pra gente pais não. Eu mesmo procurei atendimento, 
né, no CAPS aqui... ali da Rodrigues Alves, né, porque... eu também tava 
precisando, né? Porque a gente que cuida de criança autista, a gente acaba 
adoecendo também, né? 
Simone: Com certeza. 
MCMT: Então, eu tava com quadro de depressão, né? Então eu procurei ajuda com 
o psiquiatra, passei com a psicóloga, psiquiatra. Aí eu também tomo medicação, né, 
controlada. E o médico mandou eu procurar fazer atividade física, né, onde tá 
melhorando... melhorou aquele... que eu tava muito assim triste, desanimada, né? 
Principalmente que o pai dos dois me abandonou, entrou no mundão das drogas, 
né, usando muita cocaína, é, álcool. Aí pra mim ficou aquela carga bem pesada, viu? 
Aí onde eu fiquei, parece que eu ia, sei lá... deu vontade até de eu me matar, mas 
graças a Deus, é... 
Simone: É... 
MCMT: ... eu procurei ajuda e hoje eu tô... me reergui. Consegui me reerguer.  
Simone: É, às vezes a gente... 
MCMT: Não é fácil. 
Simone: ... passa bastante… 
MCMT: É… 
Simone: ...períodos difíceis, né? 
MCMT: É… 
Simone: Mas tem que... Que bom que você procurou ajuda. 
MCMT: Procurei né? 
Simone: Por você, pelos seus filhos. 
MCMT: Isso. Porque não é só eu que tô nessa situação, né? 
Simone: É. 
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MCMT: Tem muitas mães... Conheço muitas mães também que têm dois filhos com 
deficiência, né? Então, graças a Deus, a gente se comunica, às vezes, por 
aplicativo de mensagens (trecho alterado para não identificação do aplicativo de 
mensagens), né, tem aqueles grupos de aplicativo de mensagens (trecho alterado 
para não identificação do aplicativo de mensagens). Então sempre a gente tá ali... 
uma escutando a outra, dando força pra outra. Então... 
Simone: Que bom. 
MCMT: É. 
Simone: Que bom. Tem que se apoiar, né? 
MCMT: É. Tem que se apoiar, com certeza. 
Simone: Isso aí. E o CAPS, ele desenvolve algum grupo... de família, da família é... 
MCMT: Não, que eu saiba não, ainda não tem esse grupo, né? 
Simone: Você não frequenta nada com outros pais? Não tem nenhuma outra 
atividade? 
MCMT: Lá não, do CAPS não. Tem das escolas, né. Tem o grupo da APAE e tem o 
grupo do NAPNE… 
Simone: Tá. 
MCMT: ... que é da escola especial, né, que sempre tem o grupinho dos pais. 
Simone: Tá. Mas pelo CAPS mesmo não tem nada? 
MCMT: Não. Que eu saiba não.  
Simone: Tá.  
(pausa) 
MCMT: Vou até procurar me informar, né, que às vezes deve ter e eu não sei, né? 
Simone: É isso mesmo. Pergunta lá... 
MCMT: É. 
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Simone: ... pra ver, né? 
MCMT: Isso. 
Simone: Que é uma… É mais um apoio, né? 
MCMT: É. Com certeza. 
Simone: É... O espaço físico. Você já falou, né, que os pais esperam naquela 
salinha... 
MCMT: É. Isso. 
Simone: E... Mas, quando vocês tem alguma demanda, precisa de algum 
acolhimento, tem algum lugar físico reservado pra isso ou é só nessa sala mesmo 
junto com outras pessoas? 
MCMT: Não. Tem espaço sim. Tem uma sala lá que tem um sofá grande, entendeu? 
Tá, mas... lá o espaço é bem... bem bom, viu? É bem grande, bem espaçoso, tem 
bastante sala. 
Simone: É bonita lá a casa, né? 
MCMT: É. Muito bonita. 
Simone: Bom... A atividade em grupo, né? Você não tem conhecimento... 
MCMT: É. Não tenho. 
Simone: ... vai procurar saber... 
MCMT: Isso. 
Simone: É... Logo que iniciou o tratamento, né, já faz um tempo, então...  E agora o 
quê que mudou, né? São profissionais novos, uma rotina nova. Você aceitou bem 
essa proposta que o CAPS passou? 
MCMT: Ah, eu aceitei. Eu gostei, né? 
Simone: Tá bom. 
MCMT: Tava demorando, né, ter essas coisas novas aí. 
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Simone: Tá. 
MCMT: ... os atendimento. 
Simone: Tá certo. E... o CAPS, ele estimula a criação de espaços de convivência e 
sociabilidade entre os pais? Você falou que tem o grupo de aplicativo de 
mensagens... (trecho alterado para não identificação do aplicativo de mensagens) 
MCMT: Tem. Isso. 
Simone: ... mas isso foi por... é... iniciativa dos próprios pais ou teve algum 
profissional do CAPS envolvido ou que estimula essa... 
MCMT: Não... 
Simone: ... essa comunicação entre os pais? 
MCMT: Tem essa comunicação enquanto, tipo assim, as crianças tão no 
atendimento, né, então os pais ficam ali, naquela sala ali esperando. A gente fica ali 
conversando, né, trocando ideia, né? E acaba sendo uma roda de conversa, né?  
Simone: Tá bom. E... é... Você falou já, né, que não tem conhecimento do CAPS tá 
em comunicação com outros serviços, né? 
MCMT: Não. 
Simone: Só faz encaminhamento. É... Você já reparou se tem algum espaço para 
discussão lá no CAPS? Mais informativo, de passarem sobre educação... 
Educação... é... na área da saúde, né? Então como sexualidade, higiene, 
medicação, diagnóstico... 
MCMT: Já. Que geralmente é o médico, né, que faz isso, né? 
Simone: Tá. 
MCMT: Então ela... 
Simone: ... orienta… Ela aborda esses assuntos. 
MCMT: Isso, é, ela fala. 
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Simone: Tá bom. E... Quanto aos direitos e benefícios sociais do paciente autista, 
é... Você tem conhecimento sobre eles? 
MCMT: Tenho. 
Simone: E, é... Você tem por você ou alguém do CAPS também já te auxiliou, já te 
perguntou se você tem algum beneficio ou não e... 
MCMT: Já. O CAPS já me auxiliou, né, na parte dos benefícios dos meninos. Graças 
a Deus eu consegui, né, dos dois. Tem o benefício também do passe inter... 
interestadual, né? Eles me encaminharam, né, fizeram... preencheram lá o 
formulário. Eu consegui, né, a carteirinha dos dois. 
Simone: Tá. 
MCMT: Né, então eles tão sempre ajudando a gente, né? 
Simone: Eles... 
MCMT: Em relação aos benefícios. 
Simone: Eles tanto te orientaram... 
MCMT: Isso me orientaram... 
Simone: ... quanto também te ajudaram pra conseguir... 
MCMT: É pra conseguir... 
Simone: ...esses benefícios. 
MCMT: Eles dão laudo, tudo, né? E graças a Deus eu consegui, né?  
Simone: Tá certo. E... ele, o CAPS, promove espaço de discussão sobre esses 
direitos? É feito... foi feito individual com você ou... 
MCMT: É individual, né? Assim, a assistente social conversa com a gente, né?  
Que... é... é individual, né? 
Simone: Sim. 
MCMT: (risos). Desculpa, é que às vezes... 
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Simone: Não. Tá certa. 
MCMT: ... sei lá, fico um pouco... 
Simone: Mas aí tem esse espaço de discussão... 
MCMT: É, discussão... 
Simone: ... discussão no sentido de conversa, né? 
MCMT: É, de conversa. Isso. 
Simone: E aí explicando... 
MCMT: É, explicando os direitos que a gente tem. 
Simone: Sim. A gente vai falar agora, é... Sobre iniciativa de cidadania, mobilização 
e organização. 
MCMT: Uhum. 
Simone: O CAPS estimula os familiares a exercerem uma participação na política 
pública? 
MCMT: Não, que eu saiba não, entendeu? Tenho esse pouco conhecimento. 
Simone: Tá. E ele estimula os familiares a integrarem grupos, associações ou 
cooperativas? 
MCMT: Não, também não.  
Simone: Tá certo. E agora quanto à participação na gestão do CAPS, é... Os 
familiares participam das decisões e gestão do serviço? 
MCMT: Não. Que eu saiba não, né? Tem coisa assim que você tá me perguntando 
que pra mim é novo, né? Que eu vou até procurar me informar, né? (risos). 
Simone: Tá. Não, é bom... é... É bom pra surgirem ideias… 
MCMT: É, isso. 
Simone: ... e pra gente pensar, né? Isso é pra todo mundo, tanto familiares, quanto... 
quem estuda o serviço, quanto pros próprios profissionais, é... E a cuidar do espaço 
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do CAPS, você já foi convocada pra ajudar... a cuidar... e também já teve escuta, por 
exemplo, foram realizar uma obra no serviço, ver as necessidades? Os pais 
conseguem passar e falar: “Não, melhor de um jeito ou de outro”? 
MCMT: Não, nessa parte não.  
Simone: Também não, tá. E na organização das festas, né, que você já disse que 
participou, mas agora é na parte de organização tanto das festas, quanto de 
atividade recreativa. Você já participou também, foi convocada pra participar... a 
participar junto? 
MCMT: Não, da organização não. Eu só participei, eles só ligam e avisam, assim, 
que vai ter a festinha tal dia, tal horário, né? 
Simone: Tá. 
MCMT: Mas na organização não. Também não falou de levar algum prato de 
comida, nada, né? Foi os profissionais que fizeram, né? Cada um levou alguma 
coisa. Mas os pais não, só levou as crianças e pronto. 
Simone: Como convidado... 
MCMT: É, como convidado. 
Simone: ... pra curtir, né? 
MCMT: Isso, é, pra curtir, né? 
Simone: Isso mesmo. Bom, do benefício você já me falou, né? 
MCMT: Sim. 
Simone: Que recebe o... Qual é o benefício? 
MCMT: É o LOAS. 
Simone: Ah, o LOAS. Tá bom. E o... É o de transporte, como chama? 
MCMT: É o transporte. Tem a carteirinha daqui municipal... 
Simone: Ah, é o intermunicipal, né? 
223 
 
 
MCMT: Isso... e tem... 
Simone: É passe intermunicipal? 
MCMT: É a carteirinha municipal, né? Aí tem o intermunicipal, né, que dá pra você ir 
pra São Vicente, Praia Grande, né? 
Simone: Tá. 
MCMT: E tem o interestadual... 
Simone: Ah tá. 
MCMT: São três tipos de passe livres, né? 
Simone: Tá bom... 
MCMT: É... 
Simone: Tá certo. Entendi. É... 
MCMT: Esse BPC aqui, o LOAS é a mesma coisa, entendeu? 
Simone: Tá, é... E na sua opinião... é... o recebimento desses benefícios, eles é... 
favoreceram a sua... continuidade no tratamento e... e... Enfim, nas atividades do dia 
a dia com eles? 
MCMT: Ah, sim. Com certeza, né? É um salário mínimo, né, que eu recebo de cada 
um. É... é pouco, né, porque o custo de vida aqui é bem alto, né, de aluguel, né? 
Inclusive eu ainda pago aluguel, né? 
Simone: É... 
MCMT: Tô na luta aí, ver se eu consigo o apartamento aí pela... pela Cohab, CDHU. 
Mas, graças a Deus tem me ajudado bastante, né? Que pelo menos um eu pago 
aluguel, né, e consigo comprar alguma medicação. Consigo me manter, né? 
Simone: Tá. 
MCMT: Então pra mim me ajudou bastante, né? 
Simone: E a questão do... do... do meio de transporte também? 
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MCMT: Também. 
Simone: Você... consegue... 
MCMT: Que antes eu tinha que pagar passagem, né, assim pra me locomover com 
os dois e com a carteirinha não. A gente anda na cidade toda, vai também pra outros 
lugares, né? No VLT anda, né, passeia também. Então me ajudou muito, né? 
Simone: Muito bom. E pra finalizar... a... Quando você iniciou, né, o atendimento no 
CAPS, você esperava... é... Você tinha alguma perspectiva? 
MCMT: Sim. 
Simone: Durante esse tempo, é... mudou essa perspectiva?  
MCMT: É que... eu gosto do atendimento de lá, né? Que antes os dois passava só 
com um psiquiatra, né, e agora que começou essa convivência, né? Então pra mim 
é uma surpresa, né, porque antes não tinha isso, né? Então se Deus quiser a 
tendência é melhorar, né? E... também vou... depois desse teu relatório, você tá me 
falando essas novidades assim, também vou propor alguma coisa, né, pra eles, né... 
pra ver. Porque eu também acho assim, que faltam mais coisas. Assim, no caso meu 
filho mais velho que é... o autismo dele é mais severo, né, não tem atividade assim 
pra ele, né? Então, acho que poderia ter, né? Porque tem muitos autistas severos 
também que não tem nenhum atendimento, né?  
Simone: Isso. 
MCMT: Poderia ter um grupinho, né, sei lá. 
Simone: Porque tem que ser uma parceria, né? 
MCMT: É, uma parceria... 
Simone: Então, é... as ideias... 
MCMT: Porque com as criança eu sei que é mais fácil trabalhar, né, mas e com os 
que já tão adolescente, né, que não tem nenhum atendimento, né? 
Simone: É, isso mesmo. Mas aí você pode ajudar a pensar junto... 
MCMT: É. Isso. 
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Simone: A dar as ideias. Você também vendo o... é... o que o seu filho gosta, né, os 
interesses dele, pra ficar atrativo pra ele também.  
MCMT: É então. 
Simone: Ele também se sentir feliz estando lá, né? 
MCMT: É, com certeza, né? 
Simone: E é muito bacana. E por parte dos profissionais também é bacana ter 
esse… esse apoio também da família... 
MCMT: Da família, é... 
Simone: ... porque é uma parceria, né? 
MCMT: É, com certeza, né? Eu às vezes fico triste, né? O Marcelo consegue ter um 
atendimento, né, que é o mais novo. Mas o mais velho também, que precisa muito, 
necessita... não tem, né? Só passa com  a médica, só, há cada dois meses... com a 
psiquiatra. 
Simone: Tá. 
MCMT: Aí só esse atendimento que ele tem, né? 
Simone: Entendi. 
MCMT: E com a escola especial, né, que também tem várias atividades, né, mas... lá 
também poderia oferecer, né, esses tipo de atendimento, né? 
Simone: É. É isso aí. 
MCMT: Para os autistas severo, né? 
Simone: Então vai lá, vai junto... 
MCMT: É, vou. 
Simone: ... que junto vai construindo. 
MCMT: É. Também vou dar minha opinião, né, quem sabe né? (risos). 
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Simone: Isso e aos pouquinhos. Às vezes não é tudo na mesma hora, mas aos 
poucos a gente vai... vai construindo junto. 
MCMT: É. Com certeza (risos). 
Simone: Que bom. Então é isso, muito obrigada. 
MCMT: Por nada. 
 
Entrevista 4 – ACMT 
Simone: Entrevista com avó de criança de seis anos que frequenta o CAPSij há 
quatro anos. 
Simone: É... A minha primeira pergunta é a respeito da frequência do seu neto aqui 
no CAPS, né... né...quantas vezes por semana e... que atividades que ele... é... faz, 
né, aqui. Que grupos ou atividades ou... profissionais que ele passa? 
ACMT: Então... ele vem uma vez por semana...então é das oito e meia às nove e 
meia. Ele fica com a... psicóloga infantil e a pedagoga também com... de 
comportamento. É muito bom. Pro Paulo foi, assim, maravilhoso, ele desenvolveu 
muito. Enquanto ele tá na atividade com um grupinho que é mais ou menos dentro 
da idade dele...fica os pais, os... no caso os cuidadores, né? No caso, eu avó, junto 
com os adulto conversando também com a... psicóloga, com a Mariana. E antes 
tinha também a Hana...a Helen...a...Eládia. 
Simone: Sei. 
ACMT: Só que ela tá de fé...saiu, foi transferida, então ficou a Mariana que ajuda 
muito em questão de como a gente lidar com o Paulo, por questão... dele ter 
o...espectro de autismo, né? 
Simone: Sim. 
ACMT: Pra nós foi uma surpresa. 
Simone: E a psicóloga e a pedagoga é... é a mesma pessoa ou são duas 
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profissionais? 
ACMT: Não, são duas. 
Simone: Duas, né? 
ACMT: Tem a Ariana e tem a Sônia. 
Simone: Certo. 
ACMT: Que lida com eles. Uma pra ver o comportamento, que faz a provocação de 
como ele agir, como ajudar a corrigir, porque tem técnica, a gente não tem. 
Simone: Tá. 
ACMT: E a Ariana fica também auxiliando no comportamento, na orientação e 
anotação. 
Simone: Sim. 
ACMT: Então, tem ajudado bastante sim, foi assim uma mudança bastante...claro 
que vem com a luta, né, que ele tinha dois anos e pouco quando veio pra cá e até a 
gente foi descobrindo, tudo, o quê que ele tinha. Como agir pra mim foi uma 
novidade, porque nunca tinha ouvido falar... quer dizer, já tinha ouvido falar sobre 
comportamento de autismo, mas com comportamento diferenciado. 
Simone: Uhum.     
ACMT: Mais é... mais avançado. Não sabia desse grau. Pra mim era manha que ele 
tava tendo. 
Simone: Tá. 
ACMT: E... como a gente levou ao médico e a... da primeira, correção, primeiro na 
creche onde ele estava, eles perceberam o comportamento dele aí pediu pra levar 
no neuro. Então nós procuramos o neuro, ele... é... fez algumas pergunta e vendo o 
comportamento dele, então ele já falou... olha essa criança é autista. 
Simone: Uhum. 
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ACMT: Aí eu disse... mas como? E eu tinha percebido que ele tinha alguma coisa 
diferente... de um comportamento normal da idade dele, da criança. E... mas não 
imaginava o que... 
Simone: Sei. 
ACMT: Então... que que é o autismo, vamo procurar, porque ele não se batia, ele 
tinha um apenas algum movimento de dedo. 
Simone: Uhum. 
ACMT: E... e de repente, assim, dava como se fosse uma ira, alguma coisa... 
Simone: Tá. 
ACMT: ... assim, né? Procuramos, aí, procuramos uma segunda opinião que é essa 
médica que está com ele até hoje, a doutora Mirian... e realmente ela falou que sim. 
E... a creche já havia indicado ele pra cá. 
Simone: Tá. 
ACMT: Nós... a primeira vez que nós viemos, trouxemos... deixamo eles... ele com 
elas. A Mariana foi conversando com a gente, fazendo uma série de perguntas, a 
gente foi respondendo e depois, então, realmente, ela notou o comportamento. Ela 
foi estudar o comportamento junto com a Sônia e com a Ariana, pela experiência 
dela, né. 
Simone: Tá. 
ACMT: E dali começou a trabalhar e orientar como a gente lidar, né... 
Simone: Entendi. 
ACMT: E foi um desenvolvimento, assim, muito bom, ele melhorou bastante. A gente 
tem que prestar bastante atenção, ver (ênfase) quando é manha e quando não. 
Porque eles... é bastante inteligente e às vezes ele passa a perninha na gente, né. 
Então a gente tem que ficar bastante atenção. Fora disso foi orientado dele ter 
algumas atividades fora da escola, porque o que a gente notou... que só a escola 
deixava ele também estressado... ele parecia que era como se ele cansasse rápido 
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do que tá fazendo. Apesar dele ficar o dia inteiro, porque, porque a mãe dele 
trabalhava... 
Simone: Uhum. 
ACMT: ... então ele ficava na creche e nós íamos buscar. Sempre tivemos esse 
contato com ele, desde quando ele nasceu. Depois dela ter se separado, ela voltou 
pra casa, onde que ela já está com a gente há três anos... já vai fazer quatro anos 
que tá com a gente... 
Simone: Tá. 
ACMT: ...direto. Então nós ficamos mais tendo contato. Com o problema do 
relacionamento dela, com o problema dela, então... o juiz deu ele sobre o nosso 
cuidado... não deixar sob na responsabilidade dela e nem do pai dele, né... 
Simone: Tá. 
ACMT: ... do pai do menino, da criança. E a gente passou a cuidar... e a procurar 
ajudar. O quê que precisa? Ah, olha, ele tem que ter uma outra atividade porque ele 
fica muito agressivo, então tem que ser uma coisa que desestresse. Então colocamo 
ele na música, porque ele gosta um pouquinho de música, então ele vai sexta-feira. 
Ele pre... tava com dificuldade de falar, assim né, não era qualquer palavra que ele 
falava... uma série de atividade que a gente descobria, assim, via...oral... e... aí... a 
neuro falou assim, olha coloca ele numa fono e precisa de fisioterapeuta.... 
Simone: Tá. 
ACMT: ... e T.O, aí nós fomo procurar, então ele fez um ano... de T.O ali no convênio 
(trecho alterado para não identificar o convênio). Também onde foi pra ajudar pra 
tirar os medo dele, que era uma criança muito receosa, uma criança muito é... 
antissocial...ele sempre tava isolado, sempre deitado. Porque a gente ainda não 
conseguiu tirar toda essa mania dele de deitar. Essa é uma característica deles, né... 
deitar e ficar empilhando carrinho, isso ele ainda tem ainda... em casa. Mas ele fez 
um ano de T.O, que ajudou também muito... foi uma benção. E a fono ele ainda 
está. 
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Simone: Tá 
ACMT: Ele vai fazer um ano e dois meses de fono. 
Simone: E todos esses profissionais, né, vocês foram orientados, né, pra colocar ele 
na atividade de música, passar por esses outros profissionais. Mas foi 
encaminhamento do médico ou dos profissionais aqui do CAPS? 
ACMT: Dos dois, por incrível que pareça. É... no caso do Paulo a gente até está... É, 
assim, muita gente quando conversa, fala: “Mas o meu... ah, o meu médico nunca 
mandou”. Eu falei… tanto o médico mandou, como no CAPS. Aqui eles tentaram 
colocar na fono, aqui, mas não tinha mais vaga... 
Simone: Entendi. 
ACMT: ... tava superlotado, então a gente arrumou fora. Como a minha filha tem o 
convênio e eu também... 
Simone: Uhum. 
ACMT: ... como ela é professora, a gente procurou e conseguiu. Então ele foi muito 
bem, tinha alguma dificuldade de comer algum alimento. A fono ajuda, porque, 
assim... eu não conhecia a atividade de fono... para mim fono é pra ajudar a falar, a 
desenvolver só a fala. Não. Ajudou na escovação de dente, porque desde... bebê 
mexia na gengiva dele, alguma coisa, ele já fazia vômito... sempre, sempre, era uma 
tristeza. Pois foi ali que ela conseguiu... ele escova os dentes hoje sozinho, ele 
escova a língua. Ele já... agora já faz doze meses que ele já come alguma coisa que 
tenha, assim, tipo assim, cenoura ralada que é compridinha... 
Simone: Sei. 
ACMT: ... pra ele tinha que ser tudo muito miudinho... 
Simone: Tá. 
ACMT: ... ele fazia ânsia, ele já tá aceitando. Então, assim, tá sendo, foi tudo muito 
bom. Nesses últimos... até o comportamento na escola, tivemos muitos problemas. 
O que... a dificuldade que ele tem ainda hoje... é mudança de local. Por exemplo... 
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mudar de uma sala de aula para outra. Então, no começo do ano, como mudou de 
uma sala pra outra, nós tivemos assim... as professoras lá, né, porque em casa a 
gente falava, mas na escola é que elas sentiam. Durante duas semanas ele foi um 
pouco resistente, ele saía... primeiro ele não queria entrar. Depois ele chorava 
porque a sala dele era outra. 
Simone: Uhum. 
ACMT: E a diretora, ela é muito boa, lá da escolinha dele... já quando ele separaram 
então as crianças, que tem bastante criança com autismo, então ela fez assim... 
dividiu a classe em três, que é pra ele ficar com amiguinhos, pra ele não sentir tanto. 
Para todas as crianças. Então cada sala de aula dividiu as criança ali e mais alguns 
amiguinhos... 
Simone: Uhum. 
ACMT: ... mas mesmo assim não era. Era a sala, era a professora. Mas a gente foi 
trabalhando, então ele aceitou bem. 
Simone: Que bom. 
ACMT: E agora nós já estamos sendo orientado a levar ele pra escola onde ele vai 
ser matriculado. Apresentar a escola, levar... é um processo que nós vamos 
começar agora em setembro. 
Simone: Aí ele já vai se familiarizando, pra não ficar uma coisa de impacto único, 
né? 
ACMT: Isso. 
Simone: Ele vai se acostumando. Que bacana. 
ACMT: É. Então todo o trabalho a gente vai ter, porque uma coisa que ele... que ele, 
segundo a neuro... é deles... de quando colocar uma coisa na cabeça é só aquilo e a 
gente tem que desfazer toda essa ideia. Por exemplo, como ele gosta de mexer no 
celular, ele levanta... acordou, se tiver por perto ele já pega. Então a gente tá 
cortando isso. Hoje de manhã ele já levantou e já falou: “Vovó, estou muito triste, 
muito triste”... Mas, por quê? “Eu não tenho nenhum wi-fi”... 
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Simone: Ah. 
ACMT: Porque o celular ele pega... aí eu falei... não, você tem, tem o seu... “Não, 
mas ele não está funcionando”... Então põe pra carregar. Aí ele ficou... e fala e fala. 
Aí tem um desenho novo, legal, na televisão, coloquei, ele começou ver, vai distrair, 
pois daqui um pouco ele… então ele insiste. Então desconstrução... 
Simone: Uhum 
ACMT: ... é uma coisa que ainda nós... já evoluiu, mas ainda temos dificuldade 
(pausa)... pra tirar da cabeça dele. 
Simone: E essa orientação, também, de fazer essa... adaptação gradual do espaço 
da escola, né, que ele vai mudar da escola... 
ACMT: Sim. 
Simone: ... também aqui os profissionais do CAPS ajudam... 
ACMT: Sim, sim. 
Simone: ... e essa desconstrução também, esses comportamentos... 
ACMT: Também. 
Simone: ... é tudo com orientação também dos... 
ACMT: Tudo... 
Simone: ...profissionais do CAPS? 
ACMT: Tudo com orientação dos profissionais aqui... 
Simone: Que legal. 
ACMT: É. Eles têm uma visão muito ampla, né? 
Simone: Uhum. 
ACMT: Então pra nós, pra mim, pra nossa família foi... é tudo novidade... 
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Simone: Tá. 
ACMT: ... mundo novo, completamente diferente que a gente vive. Mas elas dão 
bastante orientação em tudo. Comportamento, como lidar com ele, como levar em 
lugares público, é... não na insistência, tentar convencer, mostrar o lado positivo... 
porque tudo pra eles dá medo. Não conhece, é desconhecido... não arriscam. 
Simone: Tá. 
ACMT: Principalmente, assim, o comportamento do Paulo. Paulo é muito protegido, 
a mãe dele já foi... já tinha um certo medo, alguma coisa que também, talvez, ela... 
eu fico questionando, talvez alguma coisa do passado, que deixa ela um pouco 
insegura e ele foi criado com isso... 
Simone: Uhum. 
ACMT: ... então ele não é de encarar, não é uma criança que se tem algum lugar 
público... ele se joga, vai, faz alguma atividade, não, ele vai... olhando, vai... vendo... 
Simone: Cauteloso. 
ACMT: ... às vezes nem chega, a gente fala... olha é legal, sobe naquele galho de 
árvore... não, ele tem receio. Então vai ajudando, vai... mas, segundo ao que elas 
orientaram, que diz que não é todos as crianças (quietinhas) [00:11:02.10],  
geralmente as crianças elas tem um certo receio do desconhecido. Até pegar 
amizade com criança. Relacionamento... 
Simone: Certo. 
ACMT: ... social, ele teve bastante dificuldade. A gente, por mais que ele falava. 
Então ele é, assim, ele é muito simpático… de chegar cumprimentar e acabou, 
aquela horinha aquele... aquele minutinho. 
Simone: No tempo dele. 
ACMT: Aí ele já... aí ele...isso...aí ele já se isola. Então ele é uma criança criado 
sozinho, por incrível que pareça. Eu moro onde que as minha vizinhança (ênfase) 
não tem criança, só tem pré-adolescente, adolescente (risos). Então ele não tem 
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esse contato, é somente com as criança da escola e aqui, entendeu? Então é... até 
pro desenvolvimento deles, que no caso não é só do Paulo, das outras criança aqui 
também, tem essa dificuldade. As outras criança ainda tem, parece, uns amiguinho, 
tem parente, mas nós aqui somos só nós. 
Simone: Certo. 
ACMT: O pessoal tudo é do Sul. Criança lá tem... de bandeja, mas aqui não (risos). 
Então, ele tem esse certo é... minha preocupação de vó...é que ele se cria assim 
muito... eu sou mais eu. 
Simone: Uhum. 
ACMT: Entendeu? Porque ele é só, não tem outra criança. Então a gente tenta 
sempre falar pra ele das outras criança, empresta o brinquedo. Esse lado egoísta 
eles tem um pouco, segundo elas é normal deles... tem, é o meu. É o medo de 
perder, sei lá. 
Simone: Uhum. 
ACMT: Então é tudo guardadinho, é tudo só pra ele. Então essa parte a gente... eu 
vejo, assim, com um pouco de... é de preocupação, né. 
Simone: É. 
ACMT: Porque, assim, nós já estamos bastante idosos... eu e meu marido. E a mãe 
dele também não é assim novinha, a mãe dele já tem quarenta e quatro anos, já 
indo pro quarenta e cinco. É professora, mas já lida com... adolescente, já não é 
nem pré... é adolescente. 
Simone: Aí já é a preocupação de estar preparando ele, né... 
ACMT: Pra amanhã, é... 
Simone: ...pra ele saber se... 
ACMT: Pra ele saber, né... 
Simone: ... colocar, né? É, é isso aí. E com relação às atividades que ele frequenta, 
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que ele vem aqui uma vez por mês. Desde que... 
ACMT: Por semana. 
Simone: Oh, desculpa... uma vez por semana, é... desde que ele começou, né, que 
já fazem quatro anos... 
ACMT: Quatro anos. 
Simone: ... teve modificação? Foi sempre só uma vez por semana ou já teve período 
que ele teve que vir mais vezes ou menos vezes? 
ACMT: Não, é... só ele uma vez só... porque, assim, a gente se dedicou bastante, 
elas mesmo fala. E depois assim elas têm as atividades aqui, mas também já teve 
atividade fora daqui do CAPS, fora. Eu achei muito bom isso aí... 
Simone: Atividades externas. 
ACMT: Externas, para ver o comportamento no social, fora... já foram na praia, já 
foram no orquidário, então isso aí é... foi muito bom... e eles se saíram bem. 
Simone: E ele… e a frequência desses passeios externos, é.... são raros ou eles 
acontecem com frequência? 
ACMT: Aqui são raros, pelas atividades que tem, né, são muito puxado pra elas... 
vários grupos. Então esse grupinho que ele tá, então é um grupo que chegou 
depois, né, o Lorenzo tá com... também já... vai fazer cinco ano, então o Lorenzo já 
tá há uns três anos. O Paulo chegou primeiro, tinha um outro menino que, por sinal, 
já há dois anos estuda com ele... no caso é um pouco mais... é considerado leve, 
mas o comportamental do menino é diferenciado, né? Então ficou sempre só esses 
três. Porque quando ele chegou, já logo um teve alta e eu achei até que o Paulo 
tivesse alta, mas acho que ele ainda vai ficar por causa da mudança de escola. 
Simone: Tá. 
ACMT: Né, é... a gente... também como falo pra ela... a gente sente um pouco mais 
segura tendo essa orientação, na faixa etária que ele tá. 
Simone: Tá, e então essa uma vez por semana que ele vem é sempre algum grupo 
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que ele tá... 
ACMT: É o mesmo grupo. 
Simone: ... de uma criança junto e crianças da mesma faixa etária dele? 
ACMT: Sim. 
Simone: Tá. E o que é desenvolvido nessas atividades, é... voltado para o que ele 
gosta, pelas habilidades dele. Foi pensado junto com a senhora ou, junto, até vendo 
a opinião dele, sobre o quê que tá sendo feito nessa atividade? Ele gosta? 
ACMT: Então... as atividades, assim, que tem... o que que elas vão desenvolver? 
Que a gente como é muito leigo e não tem esse conhecimento. É... quando é 
perguntado como que ele se comporta em casa e como deveria ser. E como tem 
que ser na parte externa, ele sem a gente... como ele enfrentar a vida... vai, construir 
as ideia, o que ele quer. Porque as criança, às vezes, com a gente tem um 
comportamento, com os outros é outro, né? Então essa parte elas trabalham. Por 
exemplo, assim, ultimamente... o Paulo é meio birrento, é o que ele quer... então é 
provocado, é... fica provando as frustrações nele, porque ele se frustra com 
facilidade. Não aceita correção muito. Então essa parte elas trabalham bastante 
aqui, de provocar ele, essas frustrações, essa contrariedade. Foi trabalhado 
bastante que melhorou a parte de partilhas de brinquedo... 
Simone: Tá 
ACMT: ... porque agora ele... também foi muito bom. Então elas trabalharam toda 
essa parte um pouco diferenciado em casa, porque em casa a gente, por mais que 
controle...mas tá a vontade, ele faz o que quer. Se a gente corrige, mas o restante é 
dele. Agora aqui não... tem que ter uma postura, um comportamento. Porque a 
gente falar, é uma coisa, ele vivenciar é outra. Com as outras pessoas, com as 
outras criança. 
Simone: E ele já teve atendimento individual? 
ACMT: Não, nunca... 
Simone: É sempre coletivo e com outras crianças... 
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ACMT: Já aconteceu de caso não vir ninguém... 
Simone: Tá 
ACMT: ... aí isso já aconteceu e ficou, aí ele foi assim...excelente... 
Simone: Uhum. 
ACMT: ... porque aí ele... essa facilidade de ter. Porque, às vezes, uma coisa que 
tem muito, assim, característica do autismo, que eu pelo menos percebi e comentei 
e elas falaram... ah, isso aí mesmo. É como se ele não tivesse dando atenção, mas 
ele tá, tá ligado. Então no momento ele não te dá resposta… deixa passar um 
tempinho, daqui um pouco ele fala sobre aquilo. E ele procura conhecer cada um. 
Tanto que ele fala assim, pra vir aqui ele fala assim: “Olha, vamo lá na... vamo 
brincar no grupinho da TEA.” Ele já sabe o quê que é... “Nós vamos pro TEA… 
vamos pro TEA, vovó, lá pra brincar e obedecer?” É, pra brincar e pra obedecer. Na 
psicóloga que ele vai sexta-feira à noite, então ele já fala assim: “Onde nós vamos?” 
Nós vamos na psicóloga... “Ah, é na tia que obedece?” Porque aí ele obedece. 
Então eu falei...é lá na tia onde obedece. Então ele aceita numa boa. Na tia Aurora, 
então ele já falava que é a tia Aurora. Aí eu falo... então vamos lá, hoje nós vamos 
na fono. “Ah, na tia Aurora?” É, ela vai ensinar você a lidar com a boca, sentir as 
coisas da boca. Aí ele fala: “... na, na, na, na, eu já sei”. Mas chega lá e obedece. 
Então é... foi tudo assim. Até a alimentação, sabia. Comer, como mastigar, porque 
pra mim botou a comida na boca, mastigou tá certo. Não. E tem muito a ver com a... 
Simone: Maneira. 
ACMT: ... maneira. Às vezes, de dizer que tá com dor de cabeça, comer. Eu tô com 
dor de cabeça, tô com dor aqui, tô com dor ali. Ele não fala com dor, mas ele fala: 
“Ai, ai, ai, tá chato aqui, aqui tá chato.” Aí ela foi falando, então ela fala: “Oh, a 
alimentação dele é assim, assim.” Então a gente também lembra em casa, então ele 
sabe de cada da tia e o tio da música. Então ele já sabe agora, que quando passa 
na frente ali do Veloso ele já fala: “Vovó o tio da música, eu não quero ir.” Aí eu 
falo... não, mas tu não vai tocar? O quê que tu gosta de tocar? Aí ele fala: “Teclado e 
bateria.” Então... então você precisa ir... “Não, não, não, vou dar um rolé...” 
Simone: Olha. 
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ACMT: ... eu vou. Aí eu... vai, quando vir na aula, pra você aprender, tem que ver. 
Acalma bastante ele a questão de música, mesmo que ele vá lá, que o professor 
fale. O professor tá tocando e ele tá deitado no chão, ele, então eu falo. Já expliquei 
pra eles o que ele tem, mais ou menos o comportamento. Que tem que ser firme, 
não pode ser uma pessoa mole com ele. Aí, mas quando chega em casa, quando 
menos pensa, às vezes ele tá com o dedo no chão e tá falando as notas. 
Simone: Ele tá ali fazendo como ele quer... 
ACMT: É... 
Simone: ...mais ou menos, mas tá prestando atenção... 
ACMT: ... tá prestando atenção. 
Simone: ...participa da maneira dele, né? 
ACMT: Participa. Do jeito dele. 
Simone: É isso. E o grupo que ele faz aqui então é ele e, normalmente, mais duas... 
ACMT: Mais dois. 
Simone: Mais duas crianças. 
ACMT: Só são três. 
Simone: São três. 
ACMT: É. 
Simone: E sempre foi assim, né? Porque teve o outro... 
ACMT: Sim, eram quatro, aí um saiu, deu alta... 
Simone: Tá. 
ACMT: Teve alta e ficou, então, ficou os três. 
Simone: Tá. E... a gente sabe, né, que o CAPS, ele promove algumas 
comemorações, festas juninas... 
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ACMT: Sim. 
Simone: ... ou festa de final de ano ou algumas outras comemorações que são 
feitas. É... você percebe que... os profissionais, eles proporcionam... é... o espaço 
para frequência, né… 
ACMT: Sim. 
Simone: ... pra tá vindo o seu neto, a senhora, a sua família? Tem essa preocupação 
do ambiente? Tá favorável para ele participar? 
ACMT: Sim, sim... são bastante organizados. Aqui é fora de série... muito bom. 
Simone: E ele consegue ficar bem ou ele tem alguma questão em relação a ter mais 
gente? 
ACMT: A relação é... qual é a mudança dele? É que ele quer ser o centro da 
atenção. Então isso tudo também trabalha aqui, é muito bom... 
Simone: Uhum. 
ACMT: ... porque não só com a gente, porque às vezes a gente fala... olha, não é só 
você, tem os seus amigos, tem a tia ali, tem a mãe do Lorenzo, tem a mãe do 
Hércules. Mas ele sempre quer... “Eu quero, eu quero...” Ele quer sempre aparecer. 
Então é hora que todo mundo colabora, porque a Sônia, às vezes, a Ariana fala... 
gente, vamos dar uma nivelada para não destacar só ele. Porque as outras criança 
também percebe, né? Então, foi trabalhado. Até a última festinha junina foi legal, por 
causa disso. Ele começou muito: “Eu quero comer isso...” E ele fica ansioso e ele 
parte pra comida... 
Simone: Uhum. 
ACMT: ... aí a Sônia falou... Paulo, não. Aí deu uma brecada, aí ele... é. Aí eu falei... 
o que é isso? Você é um menino grande, olha os outros, olha o Lorenzo que é 
pequenino, ficar te olhando, como que vai ser o Lorenzo? Aí ele pegou: “Desculpa, 
vovó.” Aí se comportou e foi muito bom. Mas tem toda uma ambientação, tem toda 
uma acolhida muito bem. 
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Simone: Que bom. 
ACMT: Eu fico com pena, assim, de um dia ter que acabar isso aqui, porque a 
prefeitura, né? Ajuda bastante. 
Simone: Que bom. E a senhora tem conhecimento, se for necessário, ter 
atendimento domiciliar ou já precisou chamar pra ter algum atendimento domiciliar? 
ACMT: Não. Eu não tenho conhecimento e também não... não precisamos não. 
Simone: Não precisa. As atividades externas, né, a senhora já falou. 
ACMT: Tem. 
Simone:  E...o grupo que ele participa é só de crianças autistas? 
ACMT: Só. 
Simone: Tem algum outro momento que ele...é...convive com crianças não autistas, 
aqui dentro? 
ACMT: Sim, quando ele tá na recepção (risos). 
Simone: Ah, tá. 
ACMT: É o único momento, quando tá na recepção ou quando a gente desce se tem 
alguma criança... mas isso já normalmente as crianças aqui todas tem uma 
especificidade, né? 
Simone: Tá. E ele consegue conviver bem? 
ACMT: Sim. Com todas. 
Simone: E nas festas também mistura todo mundo? 
ACMT: Não. É... na festa também, assim, ele tem uma... ele vai numa festinha como 
agora tem a de final do ano, que vai ser no Abrakadabra, então é só as crianças, 
né... a gente não vê. Mas tem a cuidadora que vai junto e ele sempre se comportou 
muito bem. Então elas falam… olha, o Paulo é uma diferença quando… talvez por 
ver criança diferente, coisas diferente... mas também nunca deu trabalho não. 
[1] Comentário: substituir por buffet 
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Simone: É a festa que o CAPS faz? 
ACMT: É da escola. 
Simone: Ah, é da escola? 
ACMT: É da escola. Aqui eles fazem a festinha aqui mesmo. 
Simone: Mas aí junta com todas as outras crianças?           
ACMT: É, junta com elas... 
Simone: Tá certo. Ah, bom... com questão a faixa etária, né, o grupo dele a faixa 
etária é perto, próximo tudo ali da dele. E... na questão de quando mistura com 
criança de outra faixa etária seriam nas festas ou na recepção. É... quando tem 
algum conflito, como que é feita a resolução desse conflito, né? 
  
ACMT: Aí entre o grupo, ali, elas adverte de mostrar pra todos eles e faz reconciliar. 
O quê que tá faltando agora pra você, por que que você fez isso? Ai faz a queixa. 
Você acha correto... olha, você tava fazendo isso, ciclano tava fazendo tal coisa. 
Você foi lá e tirou, você não pediu, o quê que tá faltando? Então agora você vai 
devolver. E eles fazem... tanto, não só o Paulo, mas como os outros. Então eles 
devolvem, pedem desculpa. No começo não, no começo havia resistência. Ficava 
emburrado e de jeito nenhum. Hoje em dia já tem essa consciência mais. Pegou e... 
ensinar... não pega e não se tira, se pede. 
Simone: Sim. 
ACMT: Na escola é que esses dias ele foi e tirou alguma coisa, aí então foi 
empurrado e ele reagiu, porque antes ele não reagia... então ele já reagiu. Como diz 
a professora... foi o lado positivo e negativo junto, porque antes ele só era 
empurrado, ele era mordido. Pegavam alguma coisa dele ou ele tirava a criança... 
agora já não. Empurrou e ele também foi lá e empurrou. Aí a professora lá advertiu 
os dois, fez eles fazerem as pazes, pedir desculpa e brincarem junto. Isso eles 
fizeram numa boa. Mas, como diz, ela falou... olha, o lado positivo foi porque ele 
reagiu, porque antes ele não reagia, ele só chorava e ficava chorando o tempo 
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todo... a gente é que teria. Então agora já não, que ele já tá tendo esse 
amadurecimento, né? 
Simone: Ah, que bom. Muito bom. E com relação assim... ah, tá crescente, né, o 
aumento de casos, né... de crianças e crianças bem pequenas com autismo. Como 
que a senhora vê... ah, o CAPS pra receber essas crianças aqui? As crianças 
pequenas, né? 
ACMT: Sim, então... eu acho lamentável o que tá acontecendo agora. Faz essa 
mistura de criança. Porque tem muitas criança, têm uma necessidade, com certeza. 
O que eu não concordei, não concordo, claro que isso não foi aberto pra gente, pelo 
menos nós não participamos... é de ter esse envolvimento agora com as... com pré-
adolescente e adolescente da casa de menores, né? Porque eu acho tão 
desconfortável em chegar aqui às vezes algemada, aparecendo com polícia atrás, 
com três, quatro pessoas. De trabalhar essa parte toda juntas, de fazer essa 
mistura. Eu acho que se ficasse como está... para as crianças em desenvolvimento, 
seria muito melhor. Porque aí vai precisar vir outras crianças e pelo que eu entendi, 
o que já foi passado, é que eles vão misturar os comportamentos de crianças. Por 
exemplo, criança com autismo, criança com síndrome de Down, criança com outros 
problemas comportamentais. Então vai ficar muito mais trabalhoso da profissional 
trabalhar com essa diferença do grupo, dentro do grupo com essas criança. 
Simone: Certo. 
ACMT: Não que eu seja contra, que eu sou a favor... eu, no meu entender de leiga, 
seria assim. Trabalhar com as crianças de TEA, outras com síndrome de Down, 
outras com outros problemas e... claro, de vez em quando tem que se juntar, fazer 
uma integração para uma lidar com outra... seria perfeito. Agora, começar a fazer 
tudo junto é complicado, porque vai ser até complicado para elas trabalhar e as 
crianças entender o que tá... entendendo de um jeito que a pessoa vai falar do outro 
com outro. Aquele outro que tem mais dificuldade, vai ter que, não pode falar como 
se fala com um que tem TEA. Porque eles são inteligentes, eles podem não 
responder no momento... mas eles tem um tempinho deles e outros vai levar um 
pouco mais... um pouco mais lento e não vai responder da mesma forma. Então 
isso, eu acredito, que vá atrapalhar um pouco. A gente espera que não, elas 
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também estão na luta aqui, porque como diz elas… não é não querer atender... é 
separar o grupinho. 
Simone: Tá. 
ACMT: É... o grupo do Paulo parece que vai ser esse último grupo que vão trabalhar 
só com as crianças, com essa dificuldade. Já o próximo que vir, já vai ser integração, 
que eles querem fazer uma integração. Mas aí eu acho que o desenvolvimento vai 
ser um pouco mais lento. 
Simone: Tá. 
ACMT: E mais trabalhoso. 
Simone: Entendi. E a senhora falou a respeito dos menores que estão na Fundação 
Casa. Eles estão frequentando aqui, é isso? 
ACMT: (pausa) Tão tendo um encontro, porque a casa onde que eles tavam, ou sei 
lá como é que aconteceu. É algum problema assim... questões política que envolve 
a parte social... 
Simone: Tá.  
ACMT: ... às quinta-feira geralmente, sim, chega um... até um... é… é menor, mas já 
é um rapaz muito grande, assim, que vem fazer encontro com psicólogas, conversar. 
Então eles chegam, cumprimentam tudo, mas tem aquela diferenciação, né? Às 
vezes até eles chegam... primeiro eles chegavam até meio descontraído. Agora já tá 
chegando mais à vontade, porque antes chegava e nem cumprimentava, já entrava 
direto pra sala. Como ele não fica mesmo esperando, já quando já entram os 
profissionais já tem que tá aqui que é pra eles entrarem direito... direto. Mas as 
criança percebe, né? 
 Simone: Ah, entendi. 
 ACMT: Tem polícia. 
 Simone: Mas o atendimento é junto? 
 ACMT: Não, não... 
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 Simone: Aí é só eles? 
 ACMT: Só eles. É individual. 
 Simone: E é um grupo só deles? Ah é individual, é um por um? 
 ACMT: É um por um. 
 Simone: Ah, tá. 
 ACMT: Então quinta-feira nosso horário sempre tem um. 
 Simone: Hum. Entendi. 
   
  P     c  co   r ses  med ca  o e ob et vos 
Simone: A gente vai falar agora sobre o PTI, que é o projeto terapêutico individual, 
ou PTS, projeto terapêutico singular. É... a primeira coisa, eu gostaria de saber se a 
senhora tem conhecimento do que é isso. Já foi apresentada? 
ACMT: Não. 
Simone: Não conhece? 
ACMT: Não conheço não. 
Simone: Tá. Então... é... falando rapidinho sobre, né? É algo que é desenvolvido, é... 
direcionado pro seu neto. Então, vai tá fazendo levantamento das habilidades dele, 
das potencialidades, das dificuldades e... fazendo um planejamento, né, de 
atividades, de ações voltadas pro Paulo, né? 
ACMT: Uhum. 
Simone: Então é mais ou menos nesse sentido. A senhora não tem conhecimento, 
nunca leu nada, ou nunca foi... 
ACMT: Não. 
Simone: ... é sempre nessa parte coletiva? 
245 
 
 
ACMT: Sim. 
Simone: Tá bom. É... e sobre o termo técnico de referência. Já, também, ouviu falar, 
tem conhecimento? 
ACMT: É... sobre... como assim? 
Simone: É, o profissional que referencia aqui dentro. Alguém que a senhora sempre 
se reporta ou tem fácil acesso. Facilita também... a circulação dele aqui dentro e 
com outros profissionais... 
ACMT: Sempre com o pessoal aqui do grupo... Mariana, a Sônia e a Ariana. 
Sempre. 
Simone: Tá. Não tem uma específica? 
ACMT: Não... 
Simone: São elas... 
ACMT: São sempre elas. 
Simone: ... que estão apoiando? 
ACMT: Isso. Porque é da área delas, né? 
Simone: Tá. E... então essas profissionais... é... são elas, por conta da... da 
facilidade de comunicação, de convivência do seu neto com elas ou é algo que é... 
foi... meio que imposto, porque são elas que estão no serviço... como que é? 
ACMT: Não, deixa a gente... eu mesma... porque são elas que estão cuidando. 
Então elas têm o conhecimento até um pouco mais do querer do Paulo, de como é. 
Então é diretamente com elas, assim. 
Simone: Tá. E a... questão de acesso de comunicação com elas. A senhora 
precisando falar com elas é fácil? 
ACMT: Ah, é fácil. É fácil. É, ou procura aqui ou tem o telefone da Ariana. Mas 
geralmente se precisa... é aqui. 
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Simone: Quando a senhora diz o telefone da Ariana, é particular, celular dela 
mesmo? 
ACMT: É, o celular dela. 
Simone: Se precisar para alguma emergência... 
ACMT: É, pra algum recado, alguma coisa é ela. Mas a gente tem o contato aqui do 
telefone aqui sim. 
Simone: Tá. E elas também... é... bom. A senhora participa de um grupo, né? 
ACMT: Sim. 
Simone: Então tem um atendimento, né, mas... é... tem algum atendimento 
individualizado com a senhora? E também com outros serviços? Elas fazem essa 
ponte com a escola, se precisar falar com a psicóloga, que é fora ou com a fono ou 
com o professor de música... 
ACMT: Tem, tem. Essa ponte... tanto que parte de questão de escola... funcionou 
muitas e muitas vezes, porque nós temos dificuldade. Quando o Paulo saiu da 
creche, já elas tiveram atendimento lá quando a gente já encaminhou o Paulo. Então 
elas foram lá, pra conversar, pra saber do comportamento, mandaram relatório, tudo 
direitinho. E quando o Paulo foi pra escolinha, também, que tivemos bastante 
dificuldade porque elas não... queriam aceitar, queriam mandar o Paulo pro 30 de 
Julho. E... a gente quando viu, a gente achava que não tinha necessidade para isso. 
Foi... trouxe pra cá. Ela falou... não, lá não, porque a gente sabe... da situação lá, 
né? E realmente... elas foram lá várias vezes, também como chamaram na época a 
coordenadora. A pedagoga veio da escola, veio aqui também e atendeu e, hoje em 
dia, elas falam lá, né... de... a luta que foi nossa da própria escola. Porque quando 
elas viram que a gente tava lutando e tava ajudando, ninguém queria jogar ele lá... 
Simone: Uhum. 
ACMT: ... e era bem pelo contrário. Elas também... a escola respondeu 
positivamente. Então foi a união das duas. Mas elas aqui sim, se necessário, como 
elas mesmo colocaram várias vezes... se precisar vir aqui pra ter uma conversa 
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individual, pode vir. Já aconteceu, não de eu marcar e vir, é que quando viemos na 
reunião não tinha vindo outras… aí ficou. Então ela queria saber, aí eu contei toda a 
história da vida do Paulo, da Alice, que é pra saber dar a direção... porque tem que 
saber. 
Simone: Sim. 
ACMT: Não adianta eu trazer ou a gente trazer... ou alguém em qualquer lugar. Se 
vai usar psicóloga, vai usar essa parte de... psiquiatra ou da psicóloga, tem que 
saber que é pra poder ver de onde tá vindo aquela dificuldade. Se é só questão 
comportamental, se é alguma coisa passada, né, emocional, entendeu? Então já tive 
sim, como as outras também tiveram, viu.  Se necessário, sim. 
Simone: Muito bom. Agora... o Paulo já passou por algum momento, assim, é... de... 
um momento mais complexo, mais complicado? Já teve alguma crise... ou já 
precisou ser encaminhado para algum pronto socorro ou internação? 
ACMT: Não, não, não. 
Simone: Crise... 
ACMT: Dessas crise assim não. 
Simone: Nada? 
ACMT: Não. 
Simone: Tá. 
ACMT: Pronto socorro dele é questão respiratória (risos). 
Simone: Tá certo. 
ACMT: (risos) Teve outra crise mais não. 
Simone: E com relação à medicação. Ele faz uso de alguma medicação? 
ACMT: Sim. Ele usa Risperidona. 
Simone: Tá. 
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ACMT: Porque, ele é muito ansioso e, inclusive, nós temos... ele teve médico agora, 
né, esse mês. E ela não tirou ainda, porque ela conversando com ele ainda viu que 
ele ainda tá muito ansioso. Ela queria tirar, porque ele engorda um pouquinho e o 
Paulo é de comer bem, mas ela viu, assim... pegou os momentos que a gente vai lá, 
mas ela atende ele. Como outro assim, o que eu acho muito bom, porque eles não 
vão pela opinião da gente... vê o comportamento, conversa. Tanto que a gente fica 
em silêncio. E ela anotou, então ela só mandou diminuir a parte da noite, se ele tá 
dormindo. Então a gente diminuiu um pouquinho à noite, mas a gente vê que no 
outro dia ele já acorda meio... mas por enquanto vamo deixar. Se persistir, como ela 
falou, aí eu aumento a dose e dou.... 1 ml de manhã e 1 ml à noite. 
Simone: E é só essa medicação? 
ACMT: Só a Risperidona, só. 
Simone: Mas a médica ela tem... ela conversa com a senhora? Explica pra quê que 
tá dando… 
ACMT: Sim, sim. 
Simone: ... os efeitos que vão causar? 
ACMT: Sim, tudinho. Fala a questão da alimentação, inclusive, também a fono fala. 
Porque sobre essa questão do autismo é muito interessante, não só do autismo, 
mas várias outras síndromes que têm. O que prejudica, e o que eu vejo, porque 
aumentou tanto esse... esse nível de criança que é assustador... e eu acho muito 
interessante, que minha filha pesquisa muito e a gente começa, também, a procurar 
atrás. Alimentação e o corante... os artificiais. Tem uma influência, assim, negativa. 
E foi muito... nós tiramos bastante do Paulo, tivemos que tirar aos poucos, né, 
porque tudo o que é colorido, mais doce. Então até o próprio açúcar é branco, né? 
Simone: Uhum. 
ACMT: Então a gente começou a diminuir, fomos tirando. Então isso ajuda. Então 
muitas vezes eu falo para as mães. Quando falam: “Ah, meu filho agora tá com 
síndrome de Asperger”, alguma coisa assim. O quê que ele usa? O quê que ele 
come? “Meu filho só come miojo, só toma aquele... Ad... 
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Simone: Ades. 
ACMT: ... Ades. Aí eu falei pra ela... vai tirando. “Ah, mas ele não come outra coisa... 
“ É na luta, nega, mas vai tirando, isso é um veneno, tira todos os corantes, tente 
usar uma coisa mais natural. E realmente isso tudo foi ajudando até na parte 
digestiva do Paulo. Tudo foi melhorando mais, que ele tinha muito gases, sempre 
tava inchado...mudamos tudo. É... tudo que é grão, o que vou fazer, põe de molho, 
deixa um tempo de molho e depois lava quatro, cinco vezes para refazer, mas foi 
tudo... é trabalhoso, mas vale a pena, vale a pena. 
Simone: E a reavaliação dessa medicação é feita de quanto em quanto tempo? 
ACMT: Então, no começo a gente ia com mais frequência, agora ela tá dando de... 
seis em seis meses, de quatro em quatro meses. Por exemplo, agora ele foi agora 
em fevereiro, entendeu? Porque ela falou assim... agora... claro, ela orienta assim... 
se ver que ele tá bem, tá tranquilo, dá pra deixar... não vai se tirar de vez porque não 
se pode, mas a senhora diminui. Aí vai vendo o comportamento dele. Então vê que 
ele tá começando a ficar agitado, tenta controlar, ver se é necessário, se a noite... 
porque a noite ele tinha muito pesadelo, ele não dormia bem, então ele era uma 
criança sempre cansada, sempre chata, sempre. Então a gente… a gente vai 
observando isso esses detalhes, entendeu? 
Simone: Tá certo. E com relação aos objetivos, né, do tratamento, das atividades 
que ele faz aqui no CAPS. A senhora percebe que tem melhora, da circulação dele, 
não só CAPS-casa, mas na escola de música, nos locais que ele frequenta? 
ACMT: Sim. É... ele é um pouquinho ansioso ou vamos... objetividade. Eu acho que 
ele é um pouco hiperativo. Tem a… tem opinião, por exemplo, a Dra. Mirian fala 
assim... não, ele está hiperativo. Ela falou... ele é, ele está hiperativo. Que ela disse 
que a hiperatividade a gente pode ter um controle, ensinar ele a se controlar. Então, 
assim, quando tá em lugar público onde que a gente vai...ele sempre quer dominar o 
espaço. Essa é... uma parte da luta. Eu cheguei, eu quero isso, eu vou aquilo e fala 
alto, tal. Então… já melhorou bastante. Porque no começo, assim, ele ficava... ou 
ficava como bichinho… que não queria nada e ficava só assim... também não queria 
ir embora ou então... agora ele já tá maneirando. “Paulo, se comporta, não pode ser 
assim... Olha lá, tal, não sei o que.” Se a gente começa a apertar muito ele na 
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questão de comportamento, ele: “Vamo embora?” Vamo, porque aí em casa... então 
essa parte a gente sim, isso aí a gente tem um pouco de... não vou dizer... é uma 
dificuldade que a gente também tem que ensinar, né? 
Simone: Uhum.     
ACMT: Porque também não pode deixar só em casa, porque quando chega fora... 
mas dá pra... dá pra levar... já melhorou bastante sim e a gente tem objetivo, claro, 
dele melhorar. 
Simone: É exatamente isso, né, que a senhora tá falando. De fazer ele circular, né, 
estar com outras pessoas. Então essa ampliação da interação social, né, então... 
ACMT: Sem a gente, sem, quer dizer… eu não faço muita diferença, porque eu casa 
sou eu sou a... eu sou a Frida, eu falei que sou a Frida. Com o vô e a mãe ele fica 
mais à vontade. Mas quando estão longe... ele se comporta muito bem. Todas 
falam. Olha, ele já foi pra cinema com a escola, foram pra praia, já foram pro 
orquidário, já foram ver um teatro... só o pessoal da escola. Ah... em dois casos a 
minha filha foi, porque ela também é professora, pra ajudar a cuidar, mas ela falou 
assim... ela não ficou no grupo dele e ele não insistiu pra ela ficar também não. 
“Mamãe vai ficar?” Professora falou: “Não, ela vai ficar com os amiguinhos, porque a 
mãe dos amiguinhos não vieram, agora você vai ficar aqui e ela lá vai tá olhando 
você.” Acho que assim, era outro Paulo, entendeu? Então essa parte assim que a 
gente tem que ficar observando e ele tem que ser um em todos, né? Mas ele sabe 
onde vai, né (risos)? 
Simone: E a sua percepção, né, com relação ao seu neto. Há um tempo atrás, é... a 
senhora percebia ele de uma forma, hoje já percebe de outra? Por conta de todo 
esse movimento que faz, essas atividades aqui no CAPS.... 
 ACMT: É porque, assim, o Paulo antes... é como se ele sempre tivesse um pouco 
ausente. Então, ele, claro que ele não olhava muito pra gente, ele... a gente falava 
com ele, tinha que chegar na frente, falar, se abaixar, tal. Isso a gente sempre fazia 
e continua fazendo, porque ele evita. Eles têm mais facilidade de gravar quando a 
gente olha no olho, né? Fora disso... e ele já sabe, tanto que eu falo: “Paulo, olha 
pra vovó.” Aí ele fala assim, ele vira o rosto, mas não olha, entendeu? Porque ele 
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sabe que eu vou falar com ele (risos), vou dar um aperto nele. 
 Simone: Uhum 
ACMT: Mas eu notava, assim, que ele tinha um pouco de ausência, desde bebê. 
Quando o Paulo nasceu, já de bebezinho… eu notava que, às vezes, ele fazia 
assim... com a mãozinha. Aí eu olhava, aí eu falei... eu comentava. Eu falei assim: 
“Paulo tem alguma coisa”. Aí: “Não que tu só fica vendo”. Aí eu falei: “Não, é só 
prestar atenção.” É uma criança que você chamava e ele não te olhava, assim, nos 
olhos. E era interessante isso. E eu falei... bom, então é coisa da minha cabeça, não 
vou ficar falando porque eu vou influenciar no grupo, então vou deixar, né. Mas aí 
daqui a pouco, olhava, às vezes quando ele chorava, via que ele já fazia assim com 
o dedo. Mas não era de sacudir, ele tinha aquela altura de autismo que era... Aí eu… 
não, assim, muito nervoso. De vez em quando nervoso, no chorar, impaciente, 
então. Mas em parte o quê que assim... ele engatinhou no tempo certo, ele sentou 
mais ou menos no tempo certo. Andar, ele andou com um ano e um mês, um mês e 
pouco. No falar pouco, mas já... a gente dá pra entender alguma coisa com um ano 
e meio, quase dois anos... só que não era bem falante, né? E as criança hoje em dia 
já nasce falando. E de vez em quando, assim, eu dizia assim... Paulo tem alguma 
coisa, não sei. Eu cheguei a falar pra minha filha: “Alice, Paulo tem alguma coisa, 
não sei o quê que é, mas é como se ele tivesse fora do ar, ele chora, ele pede, mas 
ele não olha, é como se... o corpo está aqui e a cabeça não.” E ela tinha essa 
dificuldade, até que quando foi falado das crises, foi levado e falou. E aí fomos 
procurar entender mais o que era, porque até aí eu não sabia. Aí sabia que me 
falaram que o autismo, que era das crianças que eu conheci, mas não assim... 
começo leve, ser desse jeito. Claro que, vou dizer assim... ah, foi chocada, eu falei 
assim... eu sabia que tinha alguma coisa, eu não sabia o quê. Falei, agora vamos 
fazer o quê? Claro, meu marido ficou chocado, Alice ficou, assim... vários dias. Não 
adianta ficar assim e aí tadinho, porque não é tadinho. Vamos amar e não vamos ter 
pena. A pena, falei assim, pena fosse bom, galinha não tinha tanta, vambora. O 
negócio é lutar, né? E como agora é o que eu continuo falando. Inclusive hoje falei 
assim... eu olho pra esse menino e fico pensando: “O que será do futuro dele?”. Vai 
ser o que Deus quiser. Nós temos que preparar para ser o adulto de amanhã. Não 
vamos assim... não, porque eu tenho pena, quem vai cuidar... Deus cuida. Ah, 
porque tem... o pai dele tem problema, a mãe dele tem problema. Então, assim, eu 
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falei: “O que que nós temos que fazer?”. Eu falei: “Olha a responsabilidade que nós 
temos... formar uma pessoa segura, determinada, saber o que quer, porque ele 
ainda vai cuidar dos dois”. 
Simone: É. 
ACMT: Embora são separados, mas são pais. 
Simone: É. 
ACMT: Então essa é a luta, então não adianta ficar olhando... é nós viver o tempo de 
agora, enquanto a gente tá aqui e formar. O amar não é fazer a vontade. A gente 
tem que ensinar que, às vezes falo pra ele. Quando eu briguei com ele, ele diz que 
eu sou levada. Não fala que eu sou mau… eu sou levada. Levada é uma pessoa 
má. 
Simone: Uhum. 
ACMT: “Você é levada, vovó.” Aí eu vou lá: “Paulo, a vó tá chamando a sua atenção, 
porque eu quero o seu bem, eu amo você, eu quero você um menino forte, você vai 
ser um homem corajoso, um homem que trabalha.” “Não, não, não, você é muito 
levada, eu estou bravo com você... não quero mais conversar com você.” “Outra 
coisa... não é você, é senhora, você é seu amiguinho, a vovó é vovó, é senhora, o 
vovô é senhor e a mamãe é senhora. Adulto é senhora, criança, seu amigo é você, 
entendeu?” “Eu não quero mais conversar com você, senhora” (risos), ele fala. 
Simone: (risos) 
ACMT: Mas a gente tem esse tipo de... eu tenho esse tipo de cabeça, meu marido 
também, mas na hora fica. Quando ele fala: “Vovô, você é o meu tico-tico, vovô, 
meu vovozinho.” Ele é muito sedutor. 
Simone: Ele já sabe, né, como tratar cada um. 
ACMT: Pra todos eles chega, ele abraça, ele beija, pergunta se tá tudo bem, ele 
pega na hora... ele é bastante assim. 
Simone: Sabe se articular, né? E a sua percepção com relação à adesão e a 
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frequência de estar vindo aqui no CAPS, a senhora acha que é por conta dessa... de 
ver que é bom, que faz bem? Aumentou, né, contribuiu pra sua frequência? Estar 
vindo, né, esses anos todos? 
ACMT: Sim. E depois, assim, porque não é só o bem estar da gente. Eu vejo a 
dedicação e o carinho que eles lidam com as crianças. Não é Paulo, não é Lorenzo 
nem o Hércules... todas as crianças que tem aqui. Porque hoje acontece de a gente 
vir não só num horário, às vezes fica um pouco, chega um pouco antes, então o 
atendimento delas... que eu acho muito lindo, não só delas. Por isso que eu falo que 
nós somos pessoas abençoadas, quem procura, porque com a Dra. Mirian, com a 
Dra. Aurora, com todas... são pessoas que nós pegamos, que nós temos esse 
contato, que não faz diferenciação de classe. Todas elas atende igualmente. Tiver 
que chamar atenção, elas chamam. Tiver que falar: “Olha foi passado tal atividade 
pro Paulo e ele não fez.” Vai prejudicar o atendimento delas. Sabem conversar 
então, assim, gente, é benção e sobre benção. Eu fico até... eu lamento pessoas 
que tem também grandes necessidades e já tem indicado. Mas: “Ah, eu fui lá, 
mandaram eu esperar.” Sim, aí você vai esperar, mas espera mais um tempinho e 
vai lá. Olha, já tem, porque tá batendo gente batendo na porta lá todo dia. Se você 
vai... ah mandaram você ficar sentada em casa esperando, nega... tu vai morrer aí e 
a criança ali ó. Agora vai lá. Então tem...não sei se estão vindo, porque geralmente 
se a escola ou outros profissionais indicam o  30 de julho, lá dentro tá cheio, né? E 
eles estão levando. Agora vai ter escola lá nas... que era a Brás Cubas, né, que 
também já tá quase pronto. Mas eu, assim... pegar profissionais, assim, eu não sei 
se é em todos lugares não. 
Simone: Que seja, né, vamos torcer. E com relação aos comportamentos 
agressivos. 
ACMT: Então, é… 
Simone: Teve melhora? 
ACMT: Sim, teve. Ele ainda fica, às vezes ele quer dar os piti. Que eu falo que é os 
piti dele, porque não faz a vontade dele. E às vezes a mãe dele amolece um pouco, 
porque, assim, ela passa o dia inteiro na escola. Ela dá aula de manhã, à tarde e à 
noite. E ele fica esperando. Então quando ele chega assim, ele aluga, assim, ele 
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suga, né? Que eu falo assim pra ela: “Tem que chegar pra ele assim...olha, a 
mamãe chegou agora, vamo ali com a mãe. A mãe vai no banheiro, tomar um 
banho, você fica esperando a mãe aqui na porta...” Porque ele fica na porta, toda 
vida ficou, que a mãe tá muito cansada. Ensinar ele a esperar e ajudar a colaborar. 
O que eu falo pra ele: “Olha, você precisa ajudar a mamãe, agora, você já viu a 
carinha dela? Coitada, cansada, então tu espera só um pouquinho aqui.” Aí ele fica: 
“Tá bom, mamãe vai demorar, mamãe vai demorar?” Aí ela... toma o banho rápido, 
aí vai, vem. Aí converso com ela: “Esse espaço tu tem que pedir pra ele e ele tem 
que obedecer. Não é chegar e tu já chega de roupa e tu se joga no chão e já não 
come e vai fazer ele dormir pra depois.” Porque na hora de dormir ele quer ela, né. 
Simone: Uhum. 
ACMT: É como se ele tivesse segurança. Agora ela tá aqui comigo, ela não vai sair, 
entendeu? 
Simone: É. São os afetos, né? 
 
3 Cuidado com a família: 
Simone: Agora, essa parte, a gente vai falar mais é... do cuidado dos profissionais 
do CAPS com a família. 
ACMT: Tá. 
Simone: Então... é... o modo de funcionar do CAPS, né, o que eles propõe, as 
atividades, como são feitas as atividades. Isso é discutido com a senhora? 
ACMT: Sim. Tudo eles expõe antes, né, pra gente ficar sabendo. Eles também se 
preocupam no que acontece com a criança em casa. 
Simone: Tá. 
ACMT: Comportamento, se tem um cantinho. Porque, se não, como que eles vão 
orientar, né? Também se for necessário, se a gente convidar, elas também vão lá 
pra ver. Mas eu sento e... olha. Contei como que era a casa, né, porque a Alice se 
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separou, né. Lá em casa é dois quartos, então os dois tem... é... ficam num quarto 
só, mas ele tem o guarda roupinha dele, tem as coisas individuais dele. Muitas 
coisas elas que orientaram, que é bom ter o canto dele. Mas esse aqui é o canto do 
Paulo... 
Simone: Tá. 
ACMT: ... então tem as coisinhas dele lá tudo. Tudo bastante orientado sim. 
Simone: E a senhora sente sobrecarga no cuidado com o Paulo? 
ACMT: Não, não sei. A minha única preocupação, que eu vejo assim, é só em 
questão mais vinda da mãe, de orientar a mãe, sentir ela mais firme. De preparar 
ela, do que mesmo com o Paulo, porque a gente tem esse apoio todo externo de 
profissionais. Isso ajuda bastante. Então não é uma sobrecarga, se fosse sozinho ou 
apenas um profissional... e a gente ter que cuidar de tudo, de todo quadro dele... 
acho que seria mais pesado. 
Simone: Então a senhora sente que os profissionais aqui do CAPS... 
ACMT: Ajudam muito. 
Simone: Dão essa aliviada... 
ACMT: Dão… 
Simone: ...na rotina do dia a dia? 
ACMT: Sim, sim, bastante. 
Simone: E a senhora, né, já me falou... participa do grupo aqui. É uma vez por 
semana, né? 
ACMT: Sim. 
Simone: … no mesmo período que o Paulo tá no grupo de criança, a senhora tá no 
grupo de responsáveis, pais, enfim. E como que a senhora... sente esse grupo, o 
que que trás pra senhora? 
ACMT: A gente começa a conversar da experiência de casa, das dificuldades. E 
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como é feito, também, o manuseio. Porque cada uma trabalha de um modo diferente 
em relação ao filho, né? Então a gente troca as ideias e trocando essa ideia, ajuda. 
Simone: Com certeza. 
ACMT: Como ajuda (risos). 
Simone: Com certeza. Questão do atendimento individual, né, a senhora falou que 
se precisar... 
ACMT: Sim, sim, sim. 
Simone: ... tem… 
ACMT: Tem, tem. 
Simone: ... mas não acontece… 
ACMT: Não. 
Simone: ... é mais o... em grupo, o coletivo, né? 
ACMT: É... Mais o grupo. 
Simone: ... o coletivo, né, o grupo? 
ACMT: Sim. 
Simone: Tá. E... a senhora percebe que essas conversas, essas trocas, são... elas... 
repercutem melhoras... 
ACMT: Sim.  
Simone: ... no conviver com o seu neto? 
ACMT: Sim, com certeza. 
Simone: É… A senhora já precisou... já foi nas conversas? Já precisou ser 
encaminhada pra algum atendimento, específico, pra senhora, não aqui dentro do 
CAPS, pra algum outro profissional ou serviço… 
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ACMT: É, sim… 
Simone:... com relação a senhora? 
ACMT: Sim, elas sugeriram. Mais ou menos sugeriram que elas assim: “A senhora 
não vai aguentar”. Mas, assim, elas acabam ajudando a gente fazendo a terapia, 
né? Porque elas diz assim: “Olha, a senhora precisa, vai procurar ajuda.” Mas... não 
precisou não. A gente conversando aqui, depois é como eu falo assim, como eu sou 
muito de rezar, de... eu acho que a gente descarrega um pouco, ajuda, assim, é 
muito importante essa parte espiritual. Então dá pra levar, ainda não precisou não. 
Simone: Tá. Elas até sugeriram, mas a senhora ainda não sentiu essa necessidade? 
ACMT: Não, não. 
Simone: Tá certo. Com relação ao espaço físico, aqui né? Quais os ambientes de 
acolhimento que a senhora tem? É a sala da... do grupo... 
ACMT: Só a sala de espera e a do grupo. 
Simone: A sala de espera e a sala do grupo. 
ACMT: Isso. 
Simone: Tá bom. E quando a senhora foi encaminhada aqui pro CAPS, que foi a 
escola, né? 
ACMT: Sim 
Simone: A senhora apresentou resistência ou logo de cara já aceitou essa ajuda? 
ACMT: Ah, aceitei logo de cara. Não tive resistência não. Precisou, corremo atrás. 
Nós assim, lá em casa, todos temos essa cabeça, assim. Precisou, a gente primeiro 
procura duas opinião. Que no caso foi de um e, o médico... o neuro... eu, 
particularmente, não gostei. Além dele ser muito, assim, dele chegar e dele falar... 
olha não tem jeito. É como se, assim, olha, ele é autista e acabou, vocês vão ter que 
conviver com isso. Se é nas palavra dele pra nós leigo, seria mais ou menos isso. 
Aí, nós perguntamos: “Quê que a gente precisa fazer?” “Vocês procuram o 30 de 
julho, que é uma escola que lida com a criança.” Aí eu... nós vamos saber o que é o 
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30 de julho... já havia falado... Não, mas lá... a gente não vê nesse ponto. Não. 
Vamos procurar uma segunda opinião. Aí que a gente… isso toda vida, desde 
quando eu casei é assim. Vai no médico, precisa sentir muita confiança primeiro, se 
não procura... Aí fomos, aí, então depois daqui... aí quando a creche encaminhou 
pra cá e procurar uma segunda opinião elas comentaram. A Mariana ainda falou 
assim: “Tenta a Dra. Mirian, é difícil, nem pelo convênio, particular ainda teve, fazer 
o quê? Quanto que é particular? Poxa... quinhentos pau... aonde. Aí não, tem que 
arrumar, vamo juntar. Aí ficamos, aguardamos dois meses, três meses, pra pegar 
essa consulta com ela. Marcamos a consulta e juntamos o dinheiro, porque era 
quinhentos à vista, né? Mas aí, como a Alice tem convênio, aí a secretária falou, 
primeira consulta, depois ela passa pro convênio. Então nós estamos no convênio... 
Simone: Tá. 
ACMT: ... entendeu, aí onde que. E realmente ela falou: “Não, ele tá certo, só, 
(ênfase) que, não tem necessidade de levar o Paulo lá no... vocês podem contar 
com... leva no CAPS... conversa... quadro muito bom, tal, tal.” E vamos... a não ser 
que vocês não queiram. Não a gente quer, o que nós queremos é o melhor. O que 
que é melhor pra ele? É procurar os profissionais? Vamos lá. Olha, precisa. Aí ela 
diz aqui... olha tá com um pouquinho, vai precisar colocar na fono. Porque, ele fala 
assim... a gente ensina. Você ensinar é uma coisa e ter técnica que a gente, até aí, 
eu não sabia que tem técnica pra tanta coisa. Graças a Deus, né? Aí elas falaram 
assim... então vamos procurar fono, precisa duma T.O. Vamos procurar uma T.O. Aí 
corremos atrás. Então foi...foi trabalhoso? Foi, mas o resultado valeu a pena. 
Simone: Hum, que bom. 
ACMT: Já tá valendo a pena. 
Simone: Que bom. E as profissionais do CAPS, elas estimulam o espaço de 
convivência e sociabilidade entre os pais? 
ACMT: Sim. 
Simone: Fora o grupo? 
ACMT: Fora o grupo. Tanto que elas sempre perguntam. É porque ainda não teve 
259 
 
 
oportunidade, principalmente que o Lorenzo que mora perto. Sabia que ele morava 
perto da gente. Porque quando dá o tempo, que é só os domingos que ele pode... 
eles podem. E essa tá difícil, porque esse é o domingo que dá pra eles, é o domingo 
que o pai do Paulo vai visitar. 
Simone: Hum. 
ACMT: Então é complicado, porque a gente não... é o espaço dele, aquele momento 
que ele tem com o pai dele. 
Simone: É conciliar as agendas, né? Hoje em dia... 
ACMT: Sim, sim, Mas a... a gente tem. Até encontra, assim, quando fazem. Quando 
elas fazem o encontro fora, extra daqui... os pais podem participar, os avós. É que 
quando tem, que elas marcam, eu prefiro que a mãe dele venha... não a gente, 
entendeu? Porque aí ela pede o... a falta lei. Ela tira abonada, porque é o momento 
que tem que ser. Porque eu não posso, a gente não pode tomar conta daquilo que 
não é nosso... né? A gente fala... pai e mãe, meu marido também fala, pai e mãe... 
vô e vó não substitui pai e mãe. Mesmo que eles estejam separados, mesmo que. 
Mas o menino, esses dias, sem querer ele ainda falou. Lá dentro na escola, quando 
a professora tava fazendo a lembrancinha do pai e tal. E aí a minha filha falou assim: 
“Ai, eu queria que você fizesse uma lembrancinha também pro vô.” E a professora 
comentou. E aí ele falou: “Não, não, não é do meu pai, eu amo o meu vovô, mas é 
do meu pai.” Como se diz... isso não é do meu vô, é do meu pai. Ela falou, assim, 
ela contou pro meu marido, quando meu marido foi buscar ele. Ela falou assim, eu 
fiquei tão emocionada. Que ela falou: “Não, não, não isso é pro meu pai, pro meu 
papai, eu amo o meu vovô, mas esse é pro meu pai.” Quer dizer, uma hora ele é 
muito infantilizado pra idade dele, mas de repente ele tem aqueles picos de... de 
diferenciar, entendeu? Meu vô é o meu vô, meu pai é o meu pai. 
Simone: Ele tem clareza, né? 
ACMT: Tem. 
Simone: Surpreende. 
ACMT: E a gente procura... também conviver, entre os pais aqui. Quando a gente 
260 
 
 
sai, a gente sai conversando todo mundo junto, brincando, dá tchau. Então ele tem 
um... esse contato externo, né? 
Simone: Tá. E com relação a... a questão de uma educação, de mais informações 
com relação a... temas que eles trazem e abordam, né, nos encontros, que vocês 
fazem. É... relativo a saúde. Então, como... higiene, diagnóstico, medicação, 
sexualidade. Eles abordam esses... 
ACMT: Sim, sim, quando necessário. Que isso é um assunto sim. Para as criança 
em questão de... e sexo assim... pro Paulo ainda não foi conversado. Ele tá 
começando a se descobrir agora. Então ele vê uma coisa que ele... eu achei até 
(risos)  interessante, né, porque ele perguntou pra mãe dele se a mãe dele não tem 
piu-piu (risos). Porque ele tem... 
Simone: Tá percebendo, né? Já tá... 
ACMT: Tá. Ele tá começando a perceber agora. Às vezes se diz: “Paulo o quê que 
foi?” “Não é vovó, o meu pingulinho tá ficando duro, meu pingulinho tá coçando.” Aí 
eu falei... é, e só pra coçar, viu? Né, pra não deixar aquela criança viciada de andar 
sem roupa e ficar se mexendo demais. É... mas você tem. Aí ele...hum. Mas ele não 
perguntou pra mim. Por isso eu acho, assim, tem hora que dá uma subida, mas pra 
mãe ele já perguntou. “Mamãe, cê tem pingulinho?” Aí ela: “Não a mamãe é mulher, 
mulher não tem, é só o homem que tem.” Ah. Aí ele, passou uns tempos, ele: “Vovô 
tem pingulinho, vovô?” (pausa). Aí o vô falou assim...tem. “Ah, é igual o do Paulo?” 
“É, quase igual o do Paulo”. E começou a rir e ficou por isso mesmo, mas ele 
também não insistiu, porque começou a rir. Mas, assim, questão de medicamento, 
de orientação... tudo a gente conversa sim. Mesmo que as criança veio perguntar... 
a gente conversa. Com o Paulo a gente conversa. Medicamento... se for do... do Dr. 
Fagundes, ele toma numa boa. Se for já de outro ele já fala que não, não, não, não... 
que aquele não é bom. 
Simone: Quem que é o Dr. Fagundes? 
ACMT: É o pediatra dele. 
Simone: Ah, do pediatra. 
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ACMT: É. É o pediatra. 
Simone: Que aí é só pra doença de rotina de criança, né? 
ACMT: É. É... um resfriado ou quando tem uma gripe toma um dipirona. E é aquele 
sabor cerejinha, entendeu? 
Simone: Sim. 
ACMT: Aí ele... mas... 
Simone: E quanto aos direitos e benefícios sociais, que né... a criança autista tem 
direito. O CAPS ele dá, conversa, orientação? 
ACMT: Sim. Manda a gente correr atrás. Olha, vão atrás, tem o direito. Quando, tipo 
assim, o Paulo tem a carteirinha de ônibus. É muito bom, porque ajuda no... até 
mesmo pro lazer dele, né? 
Simone: Sim. 
ACMT: Pra não ficar muito pesado. Mas elas orientam sim. 
Simone: E também tem espaço pra discussão, né? Quando vocês estão nesse 
grupo, é... com outras mães, vocês conversam, conseguem fazer trocas? Tem 
mediação... 
ACMT: Sim, sim... conseguimos sim. Muito bom. 
Simone: E com relação às iniciativas, né, de cidadania, mobilização e organização. 
Então, é... o CAPS ele estimula, né, os familiares a tá fazendo participação em 
política pública? Pensar numa maneira, né, mais ampliada, não só... 
ACMT: É... elas não incentivam. Mas a gente quando sabe alguma coisa, a gente 
vem, pergunta, porque também a gente não pode tá saindo dando chute à toa. Ou 
assim, fazer coisas injusta ou que não é o certo, que ouve falar. Se elas sabem de 
alguma coisa elas comentam o que tão acontecendo... e a gente analisa. Não 
concorda... como esse, esse quadro…(ênfase) não é discriminar as criança aqui, 
não. Mas eu acho, eu, a minha opinião de leiga, cada criança tem que ter o seu 
espaço na hora de fazer toda a terapia, todo trabalho e pode, sim, se organizar uma 
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vez por mês que seja, todas juntas, fazer uma confraternização... uma brincadeira. 
Para também elas ir sair e verem o comportamento delas. A aceitação e a diferença 
do outro. Principalmente o autismo que é muito... eles são muito seletivo, né? 
Quando é aquele grupo é só aquele grupo. Então eu acho importante isso. E como 
eu falei pra elas... eu concordo sim se fizer. Olha, vamo ter encontro lá com as 
criança assim, assim, vamos levar o Paulo, vamos. Inclusive, um detalhe que eu 
notei, assim, foi... que eu achei, assim, muito lindo… nem passou na minha cabeça. 
Foi quando nós tivemos agora no Dr. Fagundes, que tinha uma criança PC, numa 
cadeira, muito bem, muito bonita, os pais ali em volta dela, a gente vê, mas era bem 
assim do jeitinho dela. E ele quando chegou ele falou: “Oi, amiguinha, tudo bem?” Aí 
ela... ela não ri. Então o pai pegou e fez assim: “Olha, você tá contente, ri.” E aí 
puxou assim a boquinha dela, né? Mas os olhinhos dela a gente viu que ela 
respondeu com os olhos... que ela não fala. 
Simone: Tá. 
ACMT: Aí ele chegou bem pertinho dela e falou: “Tudo bem com você?” Aí ela não 
respondeu, aí a mãe falou assim: “Tá, ela tá bem.” Aí o pai falou: “Olha, tá vendo, 
ela ficou feliz, viu você.” Ah, então tá bom. Nisso chamaram, a menina foi atendida. 
Ele ficou brincando com outra criança, assim, uma benção, assim como ele. Os dois 
fizeram aquele espaço que era um pouco maior do que isso... esconde-esconde, 
brincaram de dinossauro e tudo mais. Quando a criança saiu que eles foram pra dar 
tchau, aí ele falou: “Já vai, amiguinha?” Foi lá e ela tava com a mãozinha assim 
torta. Aí ele foi bem devagarzinho e falou (estalo de beijo) tchau, tá? Ah, os dois, 
assim... todo mundo ficou assim. E eu não falei assim... ó não mexe. Não. Ele tratou 
a criança normalmente, como se fosse uma criança qualquer. Porque ele é de 
abraçar e beijar. O que eu achei interessante é que ele não abraçou... mas, ele teve 
o cuidado e a delicadeza de beijar a mãozinha dela. Aí ele: “Tchau, tchau 
amiguinha.” Aí o pai falou: “Tchau, olha ela tá dando tchau, viu, dá um sorriso.” Aí 
ele fez assim de novo, assim nela, né. E ela ficou só olhando, porque... consciência 
ela tem, né? Isso é difícil, né? 
Simone: Uhum. 
ACMT: Mas a gente tem que comportar como normalmente, né? Mas, foi uma 
263 
 
 
atitude, assim, linda. Então ele não diferencia, não. Na escola alguns. Aí ele fala: 
“Fulano é muito levado, fulano é bagunceiro, a fulana é muito bagunceira.” Mas os 
outros não, os outros ele diz que são tudo... amiguinho que ele gosta. 
Simone: E agora a gente vai fala sobre a gestão aqui no CAPS, né? A senhora já 
falou lá numa outra pergunta que... é tudo conversado, falado, né, exposto 
previamente para vocês. Mas, com relação à organização e gestão do CAPS... 
vocês tem voz? Conseguem falar, alguma coisa que... ou sugestão que é, falam é 
acatado? Como que é essa relação de... 
ACMT: Então essa... eu... eu ainda não, pra eu mesma, assim, essa fase, eu não 
cheguei a pegar sugestão, essas coisas. Porque, assim, foi num tempo que vinha a 
Alice. Alice ficou quase um ano, que ela tava afastada... 
Simone: Uhum. 
ACMT: ...ela que vinha aqui. Então, eu venho e agora não… agora como ela tá 
trabalhando, esse ano mesmo assim, que eu venho sempre. Mas quando elas tão... 
vai ter alguma mudança, vai ter alguma coisa, assim, elas comentam. E mesmo 
porque a gente… a gente procura e a Alice como é profissional, ela é municipal 
também... então tudo o que acontece dentro do município, às vezes ela comenta. 
Então a gente mesmo já procura saber e... pra dar uma sugestão ou é mesmo 
quando elas comentam. E falam: “Olha a gente não concorda”. Aí é como elas 
falam: “Olha, se não concordam vocês tem que dar a opinião de vocês, porque não 
basta só a gente falar... tem que ter a opinião de fora”. Se não vai dizer, não... elas 
que estão querendo alguma coisa. Não, se é por causa disso, eu falei... cê pode 
bater lá, tá? A favor do povo... da necessidade, principalmente das criança... a gente 
vai sim. Se precisar a gente pode ir sim. 
Simone: Tá. 
ACMT: Se necessário. 
Simone: A senhora já foi convocada para ajudar a cuidar do espaço, aqui do CAPS. 
Ou se teve alguma mudança ou obra pra tá participando? Já sugeriram? 
ACMT: Não, não teve. 
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Simone: Tá. E com relação à organização de atividade recreativa, dessas festas 
comemorativas. Já foi também convidada para participar da, não como convidada, 
mas pra participar pra organizar? 
ACMT: Não, pra mim particularmente não. Porque é... eu acho que é uma... até às 
vezes, as criança mesmo começam a construir alguma coisa. E depois quando 
coloca, aí eles vejam... então isso aí não... 
Simone: Tá certo. E com relação aos direitos e benefícios, né? A senhora já falou 
que tem a questão do transporte... 
ACMT: Do transporte. 
Simone: E tem algum outro benefício que já receba? 
ACMT: Então tem agora que eles vão... que ainda não, que nós não fizemos que foi 
a carteirinha dele. Que também dá uma facilidade para teatro, pra fazer essas 
recreações. É... 
Simone: Cultura e lazer, né? 
ACMT: Informação... exatamente...cultura e lazer. Então, essa ainda não juntamos 
documento, ainda vamos fazer, pra ele ter esse... 
Simone: E essa carteirinha nova é... também foi com auxílio aqui do CAPS? Como 
que a senhora ficou sabendo, daqui que tinha? 
ACMT: Sim... Daqui. 
Simone: Daqui? 
ACMT: Daqui. 
Simone: Tá certo. E agora a gente vai... 
ACMT: Olha... a Dra. Mirian também falou. Tanto que ela deu o laudo e falou: 
“Vocês já tem carteirinha dele pra isso, pra isso...” Não. Então eu já vou dar o laudo 
e logo vocês vão correr atrás, porque para ele é importante. 
Simone: Tá. Então de benefício que ele recebe é o do transporte e agora pra essa 
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circulação em lazer e recreação... 
ACMT: E agora pra essa parte de lazer. 
Simone: E recreação. 
ACMT: E os atendimentos aqui, né, que também é aqui, é escola, é tudo. 
Simone: Tá. Então a senhora vê que isso também ajuda na... pra poder ter acesso, 
né? 
ACMT: Sim, bastante. 
Simone: Tanto vir aqui como ir nos outros lugares… 
ACMT: Sim. 
Simone: ... é uma parte financeira que colabora. 
ACMT: Colabora, com certeza. 
Simone: Tá certo. E agora pra finalizar mesmo, já estamos... vamos para as duas 
últimas perguntas. Quando a senhora, né... Começou vindo a sua filha, né, mas 
depois quando a senhora... 
ACMT: No começo, comecinho, comecinho foi nós. 
Simone: Ah tá. Foi uma transição... 
ACMT: Aí depois veio ela, aí vinha eu e ela, porque depois ele fica... eu e ela, assim, 
no começo meio assustado pra Alice. Alice ela é um pouco infantilizada... 
emocionalmente. Então pra ela aquilo foi tudo muito... ela ficou muito triste, ela ficou 
muito deprimida. Então a gente ainda luta, né. Porque depressão tu não pode, às 
vezes… Tem vezes que dá uns apertos. Não, vamo lá, anda, tal e assim. Aí foi mais 
trabalhoso até mesmo com ela do que até com o próprio Paulo, né? Porque ela já 
tava construída. E tu fazer. E tem uma coisa que era o sonho dela e de repente ela... 
não é sonho de filme. Como eu costumo falar pra ela... essa realidade é assim... 
filme americano é uma beleza, fora disso, nega. Então eu vinha, aí depois ela já 
começou a se sentir um pouco mais segura, vinha sozinha com ele. E depois então 
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quando ela trabalha aí vem o... às vezes ela ia no médico, afastava, mas ela tinha os 
médico dela, ela tinha os acompanhamento dela. Então eu também... comecei a vir. 
Então nós duas e agora… 
Simone: Entendi. 
ACMT: ... no momento sou eu. 
Simone: E lá no início então, quando começou, o que a senhora esperava encontrar 
aqui? A senhora veio aqui pensando o quê? 
ACMT: Nada, por incrível que pareça. Já me falaram essa pergunta. Tu esperava 
que ela lá assim, o que? Eu não esperava nada, porque eu não conhecia nada. 
Então, o que eu vinha... bom eu vou lá, vou ver, vamos conhecer. Meu marido 
também chegou a vir aqui. A gente conhecer. Vamos agora, vamos ver como vai 
sair. Aí, conforme o caminhar… das coisas que iam acontecendo. Mas acho que já 
no segundo encontro, eu já falei: “É bom, o lugar é bom.” Que a gente sente, né, 
quando o lugar é bom. Eu falei: “Olha, vai ser bom, ali vai ajudar.” E às vezes tinha 
pessoa: “Ah, o meu fui lá e eu não gostei.” Não, porque não participou. É... porque, 
assim, não é deixar a criança e sair e depois vir buscar. Você tem que participar 
junto. Se envolver. Se.a gente se envolve junto e a gente tá junto é...nossa, é muito 
mais fácil, é mais gostoso....a gente sente segurança e isso é muito importante. A 
segurança até mesmo com os profissionais. E a gente conhecer os profissionais, 
porque não é porque eu tô usando aqui que vou dizer que elas são boas. Não. 
Realmente elas são boas. Que quando a gente procura profissional fora, que vê que 
não está bom, a gente troca. 
Simone: É. 
ACMT: Então aqui não, aqui é muito bom. 
Simone: E com relação a isso qual é a expectativa da senhora pro seu neto. Então, 
começou lá vindo e não sabia nada, mas quando começou... tinha uma expectativa. 
Com esse passar desses quatro anos... mudou? 
ACMT: Mudou. 
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Simone: Então a expectativa que tinha lá no comecinho, pra expectativa que tá hoje 
como que... 
ACMT: Porque, no comecinho, a gente se sentia insegura. Como é que vai ser? 
Uma criança vai ser assim a vida toda, sendo cuidada por alguém? Sendo... vigiada. 
É... esse tipo de preocupação eu tinha, apesar que eu não divulgava, nem em casa. 
Quando meu marido falava disso ou a minha filha, eu falava... não vai ser assim. Eu 
sempre dizia assim... não o Paulo vai ser independente, nós temos que ajudar ele a 
ser independente porque ele pensa e é inteligente. E aí então a perspectiva era... é 
boa. Eu confio ainda, de que o Paulo ainda vai... pode ter até assim. Porque, olha 
quantos profissionais que eu fui conhecer... que é autista hoje. Tem médico, tem 
advogado. Conheci um menino no ônibus, que ele é um adulto, ele já deve ter uns 
vinte e quatro anos. Então tem um pouco mais avançado que o Paulo, mas quando 
nós chegamos, que entramos no VLT e o jeito dele, que eu olhei assim, eu vi que ele 
era especial. Aí ele ainda mexeu: “Senta aí, senhor.” Ele queria que o Ernesto 
sentasse do lado dele. Aí ele: “Não, vou ficar aqui perto dela.” Só que aí, caiu o 
Ernesto e se apoiou em mim. E ele falou: “Cuidado, moço, o senhor vai machucar 
ela.” Aí ele: “Não, não, ela me segura.” Aí ele pegou e ficou olhando, aí ficou 
fazendo pergunta ao menino e nós começamos a conversar com ele. Aí ele pegou e 
falou assim: “Eu sou autista.” Aí eu: “Ah, é?” Aí eu: “Onde é que tu mora?” Aí ele 
perguntou assim: “Onde vocês vão descer?” Aí eu falei: “Na Nossa Senhora de 
Lourdes.” Ah. Aí ele ficou, aí depois ele: “Ó... Bernardino de Campos, Pinheiro 
Machado, Nossa Senhora de Lourdes, você chega em casa.” Aí o Ernesto: “Tu vai 
descer onde?” Aí ele: “Depois passa a João Ribeiro, depois vem a Nossa Sen... aí 
depois passa do Carrefour, que é o ah, eu vou descer na Nossa Senhora das 
Graças, aí eu já chego em casa.” Aí o meu marido ainda falou assim: “Nossa, mas 
eles vão deixar?” Aí o Ernesto perguntou assim: “E você vem sozinho?” Aí ele: “Não, 
é que eu tô na escola de autista, eu vim da escola.” Aí ele: “Ah, é?” Aí ele: “É.” Aí ele 
falou: “Você vem sozinho até a estação?” Aí ele: “Não, não, o meu amigo da perua, 
da escola, ele me deixou na estação e agora eu vou pra casa.” E ele assim de 
uniforme, que ele tava de uniforme municipal. “É que eu tô na escola à tarde.” Aí: 
“Onde você tá?” “No Edméia”, não sei das quantas. A Alice deu aula lá três anos no 
Edméia e eu não sei o nome todo, mas ele falou o nome todo. Aí eu falei: “Que bom, 
que ano você tá?” Aí ele ficou esperando assim um pouquinho (pausa)... “Oitavo... 
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não, nono, é tô no nono.” “Ai que bom, então esse ano você forma?” Aí ele: “Não, 
formar não, só tô no nono.” Quer dizer, aí eu falei pro Ernesto... não complica a 
coisa, né? Mas foi conversando. Quando chegando perto ele: “Olha, Nossa Senhora 
de Lourdes, vocês vão perder tem que levantar.” (risos) Porque eu deixo o VLT parar 
aí eu levanto, né? Aí eu falei: “Que bom, tchau, até outro dia.” “Tchau até outro dia, 
Deus te abençoe.” Aí ele: “Amém.” Aí daqui a pouco ele lá e fazia assim pra nós 
dando tchau, que nós atravessamos, né? Aí o Ernesto falou: “Caramba e deixa esse 
menino sair sozinho...” “Ernesto, autonomia. Ó... é o Paulo amanhã.” E olha que tu 
vê que o estágio dele é um pouquinho mais avançado. Tu pode ver pelo jeito dele 
que a gente vê que ele é. Rapaz grande, mas a mente dele toda é de criança, que 
ele conversa qualquer coisa, se coça, falava as coisas dele lá sem... não é dizer sem 
noção não, porque é uma criança. Mas assim...uma criança pura dentro de um corpo 
grande. 
Simone: Uhum. 
ACMT: Aí ele assim, ficou assim e eu falei...é o Paulo. Paulo a gente tem que 
começar a soltar o Paulo, claro, vigiando porque ele não tem noção. Mas... é o Paulo 
amanhã. Olha aí, ele vai sozinho, claro que lá na Nossa Senhora das Graças... 
alguém vai buscar ele. Porque lá, aquela pistinha lá é bastante complicada pra 
atravessar, né?  Eu falei… ou às vezes, até ele aprende a bater o botão lá, espera o 
semáforo fechar e vai. Aí eu falei... é assim. Ele ficou, assim, tão preocupado que 
ele dizia, assim, que não conseguia imaginar. E eu falei… eu já imagino assim, o 
Paulo estudando, se formando. Tanto que eu trabalho na cabeça dele que tem que ir 
pra escola. Você tem que estudar pra você ser bem inteligente, arrumar um bom 
emprego. Aí depois você vai comprar seu carro, vai passear, mas você tem que 
estudar, porque ele sabe estudar. Aí ele fala: “Não, não, não preciso trabalhar, o 
vovô tem dinheiro.” Aí eu: “Não, vovô não tem dinheiro não. Esse dinheiro que você 
quer o vovô não tem. O vovô tá aposentado (risos). Você tem que trabalhar.” Então 
tem, como eu falo pra Alice: “A gente tem que colocar cultura nele. Tudo que ele for 
brincar... ah, eu quero. Ah, agora não dá pra comprar, acabou o dinheiro. Ah, eu 
quero isso quando eu crescer, eu vou... Então, aí você tem que estudar.” Eu enfiava 
isso na cabeça das meninas: “Tem que estudar, ter uma profissão, aí você vai 
construir a sua vida, tá bom? Aí mais tarde tu vai ficar com a mamãe, vai cuidar com 
a mamãe, vai passear com a mamãe, entendeu? Mas você tem que trabalhar. Pra 
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trabalhar, ter um bom emprego, você tem que estudar e pra estudar você tem que se 
dedicar.” E é assim ó...momento de estudar. Porque ele teve lição de casa nas 
férias, que eu achei interessante. Que a escola deu de férias, mas a professora 
passou lição e ele fez a lição, tem que fazer. Aí ele: “Não, não, eu estou de férias.” 
Aí eu falei: “Tá de férias, mas olha, vai começar aula daqui dois dias e essa lição 
aqui?” “Não, isso é pra brincar.” “Não, olha lá o que tá escrito aqui... lição de férias... 
trabalho de férias. Então você vai trabalhar um pouquinho.” Então ele foi rapidinho, 
né... 
Simone: Sim. 
ACMT: ... fez a lição dele. Então essa cultura a gente tem. Mas, eu creio que vai ser 
bom pra ele. Talvez não ajude muito questões políticas que nós estamos vivendo no 
momento, a situação que nós estamos vivendo, que não é só política, né? É social 
também, mas nessa parte a gente tem que preparar eles. Pra essa parte... social, 
tão turbulenta que tá. Separar, mas não discriminar. Entendeu? Acho que essa é a 
luta maior. 
Simone: É. 
ACMT: Agora em questão de profissional, que nós procuramos os profissionais. 
Questão do CAPS aqui eu falo assim... eu não sei se é eles que estão de parabéns 
ou nós que estamos de parabéns pelo que a gente encontrou. Muito bom, graças à 
Deus. 
Simone: Que bom. 
ACMT: A expectativa é boa. 
Simone: Que bom, muito bom. Quero agradecer, muito obrigada. 
ACMT: Imagina, obrigada você. Pelo menos, olha, a gente sempre aprende com 
todo mundo, né? 
Simone: Com certeza. Todo dia a gente aprende e com todo mundo que a gente 
cruza. 
ACMT: Que Deus te abençoe e que tenha sucesso. Tô rezando por ti, pra tua 
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família, que Deus abençoe. 
Simone: Muito obrigada. 
ACMT: Que tenha sucesso. 
Simone: Desejo o mesmo. Amém. 
ACMT: Pra frente. Não desanima. 
Simone: Não, jamais (risos). 
ACMT: Como diz o outro... persistir sempre, desistir jamais. 
Simone: Jamais. 
ACMT: Jamais, né? 
Simone: Muito obrigada. 
ACMT: Imagina. 
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ANEXO B - APROVAÇÃO COMITÊ DE ÉTICA EM PESQUISA (CEP) 
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